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* Revision de conceptos esenciales en Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) en ninos con cancer.

« Descripcion de necesidades regionales en CPP.

* Descripcion de historias de éxito de colaboracion regional en
CPP.
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Cancer en ninos: Sobrevida Global
variable

Sobrevida

O W | wiosy

adolescentes
desarrollan
CANCER

LMICs HICs

Steliarova-Foucher E, Colombet M, Ries LAG, et al. Lancet Oncollnternational incidence of childhood cancer, 2001-10: a population-based registry study. . 2017;18(6):719-731.

World Health Organization. (2021). CureAll framework: WHO global initiative for childhood cancer: increasing access, advancing quality, saving lives.
World Health Organization. https://apps.who.int/iris/handle/10665/347370
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Cuando un nifio padece
una enfermedad que
21 amenaza la vida (EAV) es
< frecuente el sufrimiento
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Cuidados Paliativos aborda el sufrimiento
relacionado con la enfermedad

1. DISEASE 2. PHYSICAL
MANAGEMENT Pain and other symptoms*
Primary diagnosis Function
Prognosis' Safety
Comorbidities Wounds*

PATIENT AND FAMILY
8. LOSS, GRIEF*

- CHARACTERISTICS
Loss, grieft
Bereavement? Demographics
Mourning Culture
Personal values, beliefs,
practices
7. END OF LIFE CARE/
DEATH MANAGEMENT'
Life closuret
6. PRACTICAL

Legacy creationt o T
Anticipation and manage- Activities of daily living

ment of physiological Caregiving
changes in the last hours
of lifet

3.PSYCHOLOGICAL
Depression, anxiety!
Emotions
Fears
Control, dignity, independence

Conflict, guilt, stress, coping
responses

4. SOCIAL

Cultural values, beliefs,
practices

Relationships, roles

Financial resources

Legal (eg, powers of attorney)
Family caregiver protection

5. SPIRITUAL
Meaning, value
Existential, transcendental
Values, beliefs
Rites, rituals

J Clin Oncol 27:3052-3058.
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Cuidado paliativo: Aproximacion holistica

gque mejora la calidad de vida

SOCIAL
PAIN

Prevencion y alivio del sufrimiento de pacientes y
sus familias, los cuales enfrentan problemas
asociados con enfermedades que amenazan la
vida, incluyendo el sufrimiento fisico, psicoldgico,
social y espiritual.

World Health Organization. Integrating palliative care and symptom relief into
paediatrics: a WHO guide for health care planners, implementers and managers. 2018

SPIRITUAL
PAIN

Fig. 1 Total pain components (picture from [3])

PSYCHOLOGICAL
PAIN

PHYSICAL
PAIN
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Cuidados Paliativos/Acompanamiento integral

En enf. amenazante-limitante de la Cuidados de Fin de Vida
vida incluido cancer
Semanas/meses
Optimizar recursos Cuidados de ultimos dias/horas

comunitarios )
Control de sintomas

Dias/horas

Anticipacion de cuidados Acompgpamlento ontrol de sintomas
avanzados Espiritual

Acompanamiento

. Soporte Espiritual Soporte //‘

Desde el diagnostico y durante toda la trayectoria de enfermedad
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CP debe ser integrado tempranamente en
la atencion de ninos con cancer

Culture

A Three-Tiered Titratable Pediatric Palliative Oncology Model

Home-Based Care

Spiritwal/Religiows Support (Chaplaincy)
Social Work

Psychology/Psychiatry

Pain Team

Child Life

Music Therapy

Nutrition

Rehabilitation
Yolunteer Services
Grief and Bereavemen! Support
Ca'e/\
Coordination
Guldam/ \

L A

Snaman, J. M., Kaye, E. C., Baker, J. N., & Wolfe, J. (2018). Pediatric palliative oncology. Current Opinion in Pediatrics, 30(1), 40-48.
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El cuidado paliativo mejora los resultados
del cancer infantil

®
e O o 700
K a r-num

Mejora la experiencia del Mejora la experiencia del
paciente personal de salud

Coelho A et al. BMC Palliat Care. 2016 Aug 2;15:71
May, P., et al. JAMA Intern Med. 2018 Jun 1;178(6):820-829

2 {793

Mejora los resultados en salud Optimizacion de Costos

Khandelwal and Curtis. Curr Opin Crit Care 2014, 20:656—-661 Keele L et al. Pediatrics 2013;132:72-78.
Brito-Pons and Librada-Flores. Curr Opin Support Palliat Care 2018, 12:000-000
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Grandes necesidades de CPP en el mundo

7B

World Health
Organization

Nifos y

adolescentes

por ano

necesitan CP
il

Children 0-19 years old

Global Atlas of
Palliative Care

Worldwide need for
palliative care by age

group (2017) 7.0%
Adults 70 years
or plus old Adults 20 to
N 49 years old
40.0* 259%
Adults 50 to
27.1% 69 years old

London, UK 2020 giobal Adas of Palliative Care 2nd Edition
N = 56,840,123 people
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El 97% de los ninos con necesidades de CP
viven en LMICs

77NN

MEE
World Health
Organization

108 TR

maw A Worldwide need for 100 -

¥y palliative care for
children (0-19) by
WHO regions and
disease categories 80 -

GlObal Atlas of (183 countries; 2017)
Palliative Care

. HIV disease 60 - I I
D Premature birth and birth
trauma
|7l Congenital malformations

. N 40
[ | Injury, poisoning, external

causes

[ ‘ Inflammatory disease of the Children
CNS (meningitis,etc) (0-19 years)
[ | Malignant neoplasms in need of 20 -
(cancers) palliative care
for major
disease-groups
l ‘Tuberculosis by WHO
D Other regions (%) 0

l:‘ Protein energy malnutrition

EMR EUR SEAR WPR

London, UK 2020 giobal Adas of Palliative Care 2nd Edition

N =183
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CPP: Desarrollo desigual en Latino Ameérica

2011

Revision sistematica demostro que el
66,7% de los paises de América del Sur no
tenian actividad de PPC hasta 2011,
cuando se documento el primer servicio de
PPC integrado en esa region.

Pediatr Blood Cancer. 2011 Sep;57(3):361-8.
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El CPP avanza en Latino Ameérica

o 3 =
2019 123 equipos = 0,8 A
equipos/millon de habitantes °{{, ¢
menores de 15 afos. (1
G Uruguay: 19,3 equipos/miII(')n S

de habitantes menores de 15

2hes ' <
Paraguay y Venezuela: No =

- cuentan con ninguno. ==
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Historias de éxito de CPP en LA
\\// . . children MoPy

Review

00 Pediatric Oncology Palliative Care Programs in Central
America: Pathways to Success

Wendy Cristhyna Gomez Garcia L[, Silvia Rivas 2, Gabriela Paz 2, Marisol Bustamante 2, Gerardo Castro 3,

Hazel Gutiérrez 400, Maria Sabina Ah Chu 5, Pascale Yola Gassant ¢, Rolando Larin Lovo 7, Yessika Gamboa 8,
e Marleni Torres Nufiez °, Ximena Garcia Quintero '° and Regina Okhuysen-Cawley 1-*

» Descripcion de como se establecieron los programas de cuidados paliativos en cada uno de los paises
que participan en AHOPCA y como impactan la prestaciéon de atencién médica a nivel nacional.

« En Centroamérica, aunque la practica de los cuidados paliativos recién ha comenzado en algunos
paises, muchos pacientes, familias y equipos se han beneficiado de una mejor calidad de vida que solo
es posible a través de un enfoque integral y holistico de la atencién.

Children 2021, 8, 1031
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> 88 América Latina

[2 Total: 874 médicos, 17 paises

Haiti.. £ 2=Dominican
L;-v_!jg_nduras ~ Republic
Guatemala —<5

El Salvado'r_‘{ 2‘Nicaragu

Mexico

* 56% no tuvo entrenamiento o educacion en CPP.

{
=
by

Costa Ricauty il

Golombi * 35% no tenian acceso a los expertos de CPP para consulta.

Panama
. - 88% | i fallecié en el ulti
Ecuadorf, o tuvo por 10 menos un paC|ente que se 1alleClo en el uitimo
. afio.
Peru \ " . ) . .
L (83%) Perspectivas de CPP estaban alineadas con el OMS
* (rango 24% - 100%):
[ - araguay
\} * 50% se sentian preparados para evaluar y tratar las necesidades fisicas.
i | Uruguay « 34% se sentian preparados para evaluar y tratar las necesidades emocionales.
2 « 25% se sentian preparados para atender al duelo de las familias.
’ ? _T,-Arg‘entlna
\3 * 96% quisieran mas educacion y entrenamiento

L 4 en CPP.

McNeil et al. 2022 Manuscript Accepted
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> 89® América Latina

Falta de servicios domiciliarios O eeee——— 5 ¥/,
Falta de conocimiento de los médicos O eeee—— 3,
Los médicos se sienten incobmodos s eeeee—— | %,
Acceso Limitado eeeeee— 7 9%,
Resistencia de la familia O reeeeeeee— 7 3%
El deseo de mantener esperanza L rsseseeee—— 8%
Diferencias culturales L eee—— 5
Incertidumbre del pronostico eeee— 1%

Falta de tiempo L eee—— 50 %,

Acceso limitado de opioides O sss— 58

Costos L eeeeeeee— 5 /] %/,
0% 20% 40% 60% 80% 100%

McNeil et al. 2022 Manuscript in Process
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Vamos a seguir avanzando y acortando
las brechas
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CP es parte de la iniciativa Global de la
OMS para el cancer infantil

St. Jude Global

Awareness of
key symptoms

Primary care
evaluation

Referral for
diagnosis

Source: WHO 2020 (56).

Department of Global Pediatric Medicine

Diagnosis

Diagnostic
procedures
and biopsy

Histopathological
confirmation

Clinical and
radiological
staging

Treatment and palliative care

care

Disease-directed
therapies

Supportive care

Palliative care

Survivorship care

i\

Manage
long-term physical,
psychosocial effects

Prevent, surveil for
new or recurrent
cancers

Routine
primary care

PALLIATIVE CARE

CureAll Framwork: WHO Global Initiative for Childhood Cancer. Generva: WHO; 2021

cure‘\rﬁ-’/l/[(me



PAHO - Comite de trabajo de CP
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. ] curedel/)]
Grandes necesidades en Cuidados i

Paliativos

Topics of interest for additional training

Early diagnosis = Palliative care = )

67.4% 76.9%

Cancer Registries = Psychosocial Infections/Oncology
44.5% support =52.2% support =66.6%
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Cuales creen que deben ser las prioridades de trabajo en cuidados
paliativos en cancer pediatrico en su pais?

Es ofrecer una calidad de vida mejor y
disminuir secuelas

FormarfEquipos de C. Paliativos

Pediatricos

r

apacitacionfen cuidados paliativos
pediatricos

\

México, darlos a conocer al personal de
salud para que empiecen a utilizarlos

Conhecimentoldos profissionais de saude ]

Capacitacionfen cuidados paliativos

pediatricos en el primer nivel !!!

i

' Mucho de lo que estan diciendo.. pero

tambien, visibilizar la necesidad de tener
CUPOS DE TRABAJO en las istituciones.
Es decir, que el profesional formado
pueda recibir el sueldo para que se
mantenga. En Bolivia hay voluntarios,
pero no pueden sostener la atencion
porque las instituciones no tienen
contratos o sueldos para estos
profesionales

St. Jude Global

Fortalecimento da atencdo primaria a
salde para apoiar a equipe
especializada, sobretudo para pacientes
que residem distante dos centros de
tratamento.

Creacion de la unidad de cuidados
paliativos en los centros de atencion a los
nifos con cancer y capacitacion de todos
los integrantes.

Formar Redes de trabajo
Validar criterios de Calidad de Atencidn
en C. Paliativos

Lograr un plan nacional de Cuidados
Paliativos

ENTRENAMIENTOJCERTIFICACION,
FORMAR EQUIPOS EN CUIDADOS
PALIATIVOS

—_—

capacitacion b los profesionales de
distintas disciplinas desde pregrado y

post grado

dar a conocer buenas praxis , compartirlos
y mantener un trabajo conjunto con la
ALCP

e N

Formacion por medio de cursos y

Integrar una clinica en cuidados paliativos

Fortalecer los equipos de cuidados
paliativos

~

ICapacimr b los profesionales de salud

sobre cpp

Divulgacao das potencialidades dos
cuidados paliativos nos diferentes niveis:
graduacao, especializacao.

Diagnostico de la situacion actual a nivel
pais y sus necesidades.

Conformaciéon de un grupo cooperativo
nacional de cuidados paliativos

actualizacién. Trabajo en aquipo

\ J/

PALLIATIVE CARE

1. Sensibilizar a los profesionales de la
salud sobre la importancia de la
integracion temprana del cuidado
paliativo en los ninos con cancer.

2. Mejorar laa todos los
niveles del cuidado paliativo (basico,
intermedio y avanzado).

3. Estandarizar indicadores de calidad de
los equipos de cuidados paliativos
pediatricos

Department of Global Pediatric Medicine




Objetivos: PAHO - Comité de trabajo de
CP

Entrenamiento en Cuidados Paliativos en Oncologia

Objetivo: Pediatrica EPEC

Optimizar los
cuidados paliativos

en nifios y Desarrollo del panorama regional de Cuidados .E,. ?
Paliativos en Cancer Pediatrico en América Latinay el .
adolescentes con Caribe —

cancer en América
Latina y el Caribe.

Material Educativo para y cuidadores.
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Material Educativo para padres y cuidadores

Descarguelos
https://www.paho.org/es/modulos-sobre-cuidados-paliativos-pediatricos

Guia de
Cuidados Paliativos

para Padres y Cuidadores de nifios con Cancer

Esta guia de cuidados paliativos que se
Ny caracteriza por dar prioridad al bienestar del

“Mejorando la vida de los ‘
n | ﬁO S y ad0|e scentes con C e s

con cincer la informacién necesaria, de manera
que puedan proveer los mejores cuidados y

y L] ] - , , f acciones para satisfacer las necesidades fisicas,
cancer-Cuidados Paliativos S S
desarrollo de sus seres queridos y aquellas que son
producto de la enfermedad que padecen

AGRADECIMIENTOS
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Justin Baker, Ximena Carcia y Michael McNeil del Equipo de Cuidados Paliativos, St Jude Clobal
Daniel Bastardo, Medical Content for Patient Outreach, St Jude Children's Research Hospital
Colaboradores del Comité de Trabajo de Cuidados Paliativos de la Iniciativa Clobal del Cincer Infantil: Chery
Palma. Kattia Camacho, Larissa Bueno Polis Moreira, Marisol Bustamante. Milena Dérea de Almeida, Natalie
Rodriguez. Claudia Pascual, Essy Maradiegue, Roxana Morales Rivas, Soledad Jiménez, Cecilia Ugaz. Virginia
Garaycochea, Edith Solis, Henry Carcia, Katy Ordofiez. Marlene Coyburu, Lourdes Ruda y Sofia Renilla.
Pacientes y familias, quienes ayudaron en el desarrollo y validacién de este material

FOLLETOS INSTRUCTIVOS OPS-4 FOLLETOS INSTRUCTIVOS OPS-1

Esta guia ha sido realizada en el marco de la Iniciativa Mundial contra el Cdncer Infantil de la OPS.

) Qganizacion (o Orgmizaddn L ()“"t”
Pasameticana (8 Mo de ok s, o “

Research

FOLLETOS INSTRUCTIVOS OPS-5
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Hojas Informativas

Descarguelo s

https://www.paho.org/es/documentos/infografi CANCER EN NINOS Y ADOLESCENTES Cure\ry/A
7

a-cuidados-paliativos-pediatricos

me
ricas

en América Latina y el Caribe
e CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS o

,0 DATOS EPIDEMIOLOGICOS
® las necesidades de cuidados paliativos

aumentan en los paises de bajos y
medianos ingresos, representando una
relacién inversamente proporcional. 2

En América Latinay el Caribe,

cercade 25 a75 mil

Menoringreso s -8
nifios y adolescentes econémicodel pa\ls} S
S ar
o {Eyornecesidad
A de cuidados paliativos

con diagnostico de cancer REQUIEREN DE
CUIDADOS PALIATIVOS cada aiio. *

r%? CUIDADOS PALIATIVOS EN CANCER PEDIATRICO

St. Jude Global

Department of Global Pediatric Medicine
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Unete a nosotros
Comunidad Global de Cuidados
Paliativos Pediatricos

Join us

« La Comunidad Global de Cuidados Paliativos es para
los profesionales de la salud de todo el mundo, que
estén interesados en reunirse y revisar temas
relacionados con los cuidados paliativos en ninos con
cancer y discutir casos clinicos desafiantes. Este grupo
proporciona una forma de conectarse, contribuir y
colaborar con profesionales de la salud de todo el

mundo.
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Justin Baker MD, Director Michael McNeil MD, Research Fellow Ximena Garcia, MD

Division of QoL and Palliative Care Division of QoL and Palliative Care Program Support

Global Pediatric Medicine Global Pediatric Medicine Global Pediatric Medicine

St. Jude Children’s Research Hospital St. Jude Children’s Research Hospital St. Jude Children’s Research Hospital

Contactenos: globalpalliativecare@stjude.org
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Para llevar a casa...

« Existe una brecha sustancial en la disponibilidad de cuidados
paliativos pediatricos en Latino America.

« Debemos promover un modelo de atencion integrado de CP en nos
NiINOS con cancer.

« EDUCACION: Una de las barreras mas significativas para el
desarrollo de CPP en la region.

 Iniciativa Mundial de la OMS contra el Cancer Infantil-CureAll
Ameéricas es un gran ejemplo de colaboracion Regional que esta
cerrando las brechas en CPP.

 Juntos, movemos montanas!!
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Gracias!
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