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MESA REDONDA COORDINACION EN PACIENTES CRONICOS
COMPLEJOS.PACIENTES DEPENDIENTES DE TECNOLOGIA

8 [ TEMA:DISMINUCION DE INTERNACIONES,LOGROS EN EL SEGUIMIENTO—‘
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= NIN@S Y ADOLESCENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN SALUD
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DEFINICIONES-NUEVOS MODELOS DE ATENCION

"NANEAS" (1998 EEUVU) NINOS Y ADOLESCENTES CON
NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN SALUD: aquellos
que tienen o estdn en riesgo de presentar una condicion cronica,
fisica, del desarrollo ,conductual o emocional y que requieren
servicios de salud relacionados en calidad , cantidad diversa y
mayor que otros nifios en general. Estan mads expuestos a ser
sometidos a hospitalizaciones, cirugias, controles de supervision en
salud y ademds, tienen un mayor riesgo de morir 1-2-3

Cada vez mds pacientes sobreviven a enfermedades cronicas que
requieren de un seguimiento particular, especifico, de alta calidad y
altos costos -4

Estudios realizados en paises desarrollados (EEUU) muestran una
prevalencia de "NANEAS" entre 13 y 19% >

Deben ser clasificados y cuidados en funcion de sus necesidades y
no de sus diagnosticos 3

1."Maternal and Child Bureau’s Division of Services for Children with Special Health Care Needs 1995"
2.Mc-Pherson M, Arango P, Fox H, Lauver C, McManus M, Newacheck PW. A new definition of children with special health care needs. Pediatrics 1998; 102: 137-9
3.Rev. Chil Pediatr.2016:87(3):224-232

4.0rganizaciéon Mundial de la Salud. Clasificacién Internacional de Enfermedades, décima revisidén (2011)

5.Van Dyck PC, Kogan MD, McPherson MG, Weissman GR, Newacheck PW. Prevalence and characteristics of children with special health care needs. Arch Pediatr
Adolesc Med. 2004;158:884---90.



CLASIFICACION DE PACIENTES “NANEAS" 6-7

“*NANEAS: aquellos pacientes (0-19 ahos) con mayores necesidades en salud
durante al menos 12 meses en las siguientes areas del cuidado:

1-Necesidad actual de control médico con especialistas (> 12 meses, al menos 2
veces por afo), incluyendo servicios de salud mental, bucal...

2-Necesidad de uso cronico de medicamentos (> 12 meses), distintos de vitaminas
(oral-EV..)

3-Necesidad de Alimentacion Especial (Formulas oral, enteral- parenteral)

4-Necesidad de uso de tecnologia medica(CLI,VDVP,SNG, OXIGENOTERAPIA,
GASTROSTOMIA DIALISIS, AVM, TRAQUEOSTOMIA MARCAPASO..)

5-Necesidad de rehabilitacion por situacion de discapacidad:
kinesiologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicopedagogia...

6-Necesidades Educativas Especiales (Escuela especial, Adaptacion curricular...)

3. Flores JC y colaboradores .Rev. Chil Pediatr.2016;87(3):224-232

6. Bethell CD, Read D, Stein REK, Blumberg SJ, Wells N, Newacheck PW. Identifying children with special health care needs: development and evaluation of a short
screening instrument. Ambulatory Pediatrics 2002; 2: 38-47

7. Bethell €D, Read D, Blumberg SJ, Newacheck PW. What is the prevalence of children with special health care needs?: Toward an understanding of variations in findings
and methods across three national surveys. Matern Child Health J 2008; 12: 1-14

8. Flores JC, Carrillo D,Karzulovic L, Cerda J, Araya G, Matus M, Llévenes G, Menchaca G, Vargas N.Nifios y adolescentes con necesidades especiales de atencién en salud:
prevalencia hospitalaria y riesgos asociados.Rev. méd. Chile vol.140 no.4 Santiago abr. 2012




"NIANEAS": COMO “GRUPO EMERGENTE EN PEDIATRIA” !

" AUMENTO DE PREVALENCIA MUNDIAL

DEMANDAN GRAN CANTIDAD DE RECURSOS EN SALUD

DIAGNOSTICO COMPLEJO

MULTISISTEMICOS (MULTIPLES COMORBILIDADES)

CRONICOS- VULNERABLES-ESTIGMATIZANTES

TRATAMIENTO DIFICIL.ESCAPAN A LAS PRACTICAS RUTINARIAS

GRAN IMPACTO PSICOSOCIAL EN EL NINO Y LA FAMILIA

ESTAN MAS EXPUESTOS A PATOGENOS COMUNITARIOS E INTRAHOSPITALARIOS POR
|_RECURRENTES CONSULTAS MEDICAS AMBULATORIAS Y HOSPITALIZACIONES

RELACION ENTRE LOS MODELOS DE ATENCION DE “NANEAS”,CUIDADOS
PALIATIVOS Y NINOS DEPENDIENTES DE TECNOLOGIA °

"NANEAS" _

"NANEAS"

NINOS CON
CUIDADOS
PALIATIVOS

NINOS
DEPENDIENTES
DE |
TECNOLOGiIA

1."Maternal and Child Bureau’s Division of Services for Children with Special Health Care Needs 1995"
9. Floriani CA. Home-based palliative care: challenges in the care of technology-dependent children. J Pediatr (Rio J). 2010 Jan-Feb;86(1):15-20



TASA BRUTA DE NATALIDAD EN ARGENTINA: 16,7 0/00 HABITANTES 10
TASA BRUTA DE MORTALIDAD EN ARGENTINA: 8,1 0/00 HABITANTES 10

ﬁn&malias congénitas estructurales mayores: prevalencia al nacimiento de 1.59% g

FISURAS ORALES CARDIOPATIAS DEFECTOS DE PARED
SEVERAS ABDOMINAL

r Septal

fecto Ventricula I e,
(su sigla en inglés es VSD) * -
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CROOSOMOPATfAS
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Tricispide

Vaivula Pulmonar

DEFECTOS DEL BE LS
TUBO NEURAL _, .,

DEFECTOS DE REDUCCION DE
MIEMBROS

5,01/10.000

-

8,84/10.000 6,42/10.000

10 DEIS. Direccién de Estadisticas e Informacién de Salud. Ministerio de Salud de la Nacién. Sintesis Estadistica 3(2018)
11 Epidemiologia descriptiva de las anomalias congénitas estructurales mayores en Argentina. Medicina (Buenos Aires) 2018; 78: 252-257
12 "RENAC" Registro Nacional de Anomalias Congénitas de Argentina 2017



DATOS ESTADISTICOS MUNDIALES

+En el mundo: 1 de cada 5 nacimientos seran "NANEAS” (7
veces mds Servicios en Salud) y ocupan el 40% de las
Internaciones Hospitalarias 13

+El 80% de todos los "NANEAS" viven en paises en vias de
desarrollo 13

+El 90% de los "NANEAS"” sobrevive al menos hasta los 20
afios (fransicion a la adultez),situacion que impactara en
cuanto a carga asistencial y uso de recursos en los servicios
de adulto ya que no solo presentaran mdiltiples comorbilidades
sino todas las consecuencias de los tratamientos recibidos con

sus efectos adversos 14

13. OMS. Informe sobre la situacion mundial de las enfermedades no transmisibles. 2010.
14. American Academy of Pediatrics: American Academy of Family Physicians; American College of Physicians; American Society of Internal Medicine. A consensus
statement on health care transitions for young adults with special health care needs. Pediatrics 2002; 110: 1304-6.
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MODALIDAD DE ATENCION DEL CONSULTORIO “NANEAS”
Creado en octubre de 2013 .Lunes a sabados de 73° a 14 hs

1° vez:1-2. Seguimiento:4. También se atiende la demanda espontanea por
intercurrencias agudas y recepcion de resultados...

Examen fisico. Evaluacion del Crecimiento (antropometria, TA), sensorial y
del desarrollo

Realizacion y/o revision de estudios Complementarios, solicitud de nuevas
evaluaciones, indicaciones especificas (medicacion, vacunas...)

Supervision de técnicas (CIL, cuidados de ostomias, curaciones de escaras,
recambio de SNG..))

Evaluacion por los diferentes especialistas, entrevista psicologica y
seguimiento del trabajador social ..

Proximo control: turno programado

Se entrega un Resumen de Historia Clinica impreso para manejarse en las
diferentes interconsultas y eventuales internaciones, donde se detalla:
diagnostico,  comorbilidades, @ datos  antropométricos,  alimentacion,
vacunacion, medicacion, evaluaciones por  especialistas, estudios
complementarios e internaciones previas...



EXPERIENCIA DEL CONSULTORIO DE "NANEAS"
754 "NANEAS 3" EN SEGUIMIENTO AMBULATORIO ACTIVO: VARONES=51% MUJERES=49%
PROMEDIO EDAD A LA PRIMERA CONSULTA: 46 MESES (RANGO 8 DiAs -17 ANOS)
PERIODO: OCTUBRE 2013-OCTUBRE 2018

DERIVACION DE LOS NANEAS n=754

B COMITE DE MIELOMENINGOCELE-
OTROS COMITES Y GRUPOS DE
TRABAJO INTERDISCIPLINARIOS

W SALAS DEL HOSPITAL
CONSULTORIOS DE
ESPECTALIDADES

B CONSULTORIOS EXTERNOS

AUTORREFERIDOS

OFICINA DE COMUNICACION A
DISTANCIA




PROCEDENCIA DE LOS PACIENTES n=754




PORCENTAJE DE "NANEAS” AGRUPADOS POR PATOLOGIAS
n=754

mPATOLOGIA NEUROQUIRURGICA
m SINDROMES GENETICOS ESPECIFICOS
PATOLOGIA NEUROLOGICA

3% 2% 1% 1% 1% B ASOCIACIONES MALFORMATIVAS COMPLEJAS

3%

°/ L
e w PATOLOGIA PULMONAR

CARDIOPATIAS COMPLEJAS AISLADAS
m PATOLOGIA INFECCIOSA
ENDOCRINOPATIAS
MALFORMACIONES CRANEO MAXILO FACIALES
B PATOLOGIA HEMATOLOGICA-ONCOLOGICA
PATOLOGIA QUIRURGICA ABDOMINAL
W PATOLOGIA NEFROUROLOGICA
B PATOLOGIA INMUNOLOGICA

TRANSPLANTADOS



CAUSA DE LA PRIMERA INTERNACION DE LOS
“"NANEAS" n=648

m CLINICA
B QUIRURGICA
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CAUSAS CLINICAS DE PRIMERA INTERNACION
AGRUPADOS POR NUMERO DE "NANEAS” n=259
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NUMERO DE HOSPITALIZACIONES QUE PADECIERON
LOS "NANEAS" n=754

384

106

34

ﬂ 15 15 15

0] 1a3 4a6 7a9 10al12 13al5 16al8 >18




NUMERO DE DIAS DE HOSPITALIZACION DE LOS
"NANEAS" n=648

290
209
149 l

HOSPITALIZACION HOSPITALIZACION HOSPITALIZACION
CORTA < 7 DIAs PROLONGADA 7-20 MUY PROLONGADA >20
DiAs DiAs

HOSPITALIZACIONES RECURRENTES (3 o > en 1 aho) n=120




NUTRICION QUE RECIBEN LOS “NANEAS” n=754

1%

H RICA EN FIBRAS

m FORMULAS COMUNES -

PECHO- GENERAL

FORMULAS ESPECIALES

m SIN TACC

CETOGENICA



NUMERO DE MEDICAMENTOS QUE RECIBEN LOS
"NANEAS" n=754

ANTICONVULSIVANTES
RELAJANTES MUSCULARES
BRONCODILATADORES 517
CORTICOIDES INHALADOS
LAXANTES )
ANTIRREFLUJO GASTROESOFAGICO
DIURETICOS

149

20

0 1a3 4 a6 70>

NO SE CONSIDERAN USO POLIVITAMINICOS NI HIERRO EN DOSIS

PREVENTIVAS




ESTADO DE VACUNACION DE LOS “NANEAS”
EXPRESADO EN PORCENTAJE n=754

m VACUNACION COMPLETA
m VACUNACION INCOMPLETA

VACUNAS DEL PROGRAMA NACIONAL DE INMUNIZACIONES Y
COMPLEMENTARIAS




PORCENTAJE DE "NANEAS" CON DISCAPACIDAD n=754

M CON DISCAPACIDAD
B SIN DISCAPACIDAD

SE CONSIDERAN LOS DIFERENTES TIPOS DE DISCAPACIDAD




ESCOLARIDAD DE LOS "NANEAS"” n=654

m ESCUELA COMUN

m ESCUELA ESPECIAL

ESCUELA COMUN
+CONTRATURNO EN

ESCUELA ESPECIAL
m ESCUELA COMUN +

PROYECTO DE
INTEGRACION 3 V X SEM

“+LACTANTES AL CUIDADO DE SU MAMA

n=100

+RETRASO GLOBAL DEL
NEURODESARROLLO
n=60

Jt,

+SIN RETRASO GLOBAL DEL
NEURODESARROLLO
n=40




PORCENTAJE DE "NANEAS" DEPENDIENTE DE
EQUIPAMIENTO n=620

3%

2% 2%1

9, 0%
0%

H VALVAS-EQUIPAMIENTO
ORTOPEDICO

m VDVP-VDVA
CLI

m SNG
TRAQUEOSTOMIA

B GASTROSTOMIA
VESICOSTOMIA
COLOSTOMIA
OXIGENODEPENDIENTE

B ACCESO VENOSO CENTRAL

MARCAPASO

BOMBA DE INSULINA



SEGUIMIENTO POR ESPECIALISTAS EN EL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINARIO DE LOS "NANEAS" n=754

481
420

340
271
228
190 190 180 180 180
8 150 140 140
125 120 120 120 110
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COBERTURA SOCIAL DE LOS "NANEAS" n=754

2% 1%

B SIN COBERTURA SOCTAL

m IOMA POR PENSION POR
DISCAPACIDAD

PROFE POR PENSION POR
DISCAPACIDAD

m OBRA SOCIAL POR
BENEFICIARIO DIRECTO DE
SU PROGENITOR
PENSION EN TRAMITE

ASIGNACION UNIVERSAL
POR HIJO

MEDIDA DE PROTECCION
INSTITUCIONAL-LEY 13298



CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD DE LOS "NANEAS"
n=754

m CON CERTIFICADO UNICO
DE DISCAPACIDAD

m SIN CERTIFICADO UNICO
DE DISCAPACIDAD




OTRAS ACTIVIDADES QUE SE REALIZAN

TALLERES DE EDUCACION PARA PADRES Y PACIENTES

Revista de la

Prevencion de
accidentes en el
hogar

Guia de trdmites
para obtener
certificado de
Discapacidad.

Guia de Tramites

Prevencion de
Constipacion
X e I ! -

Prevencion de
Alergia al Latex

Sy

Informacion
sobre VDVP

Prevencion de
los DCTN




FORTALEZAS

4

0

Abordaje integral y global de los
"NANEAS"” en forma ambulatoria en un
Hospital de Alta Complejidad, donde
cada vez se tiende mds a la
subespecializacion

Humanizacion en la atencion. El paciente
y la familia siempre encuentran un
contexto amable y conocido

Ausencia de canales formales para la
atencion (no hacen colas para sacar
numero...)

Se resuelve la problemadtica aguda y se
facilita la  accesibilidad a los
Especialistas de ser necesario, ya que
estan a disposicion permanente frente
a la demanda del consultorio

Se les ofrece una alta calidad
asistencial

0

*

0

Rotacion de residentes para conocer
ésta nueva modalidad de atencion y
tratar de atraer colegas al
consultorio

Fuerte impacto en disminuir la
internacion hospitalaria (15%)

En una encuesta realizada a los
colegas(Jefes de Servicio, Médicos
de Planta,Salas y Especialidades)
mostraron el 100% del apoyo y una

gran conformidad con el
funcionamiento del Consultorio
“NANEAS"

El bienestar y progreso de los
ni@s y sus familias es el gran
motor para continuar con éste

emprendimiento

DEBILIDADES

Un solo profesional a cargo del

consultorio

fleacsi

La Direccion del Hospital esta
realizando tratativas para
incorporar el consultorio "NANEAS”
a la estructura hospitalaria como
una “Unidad”




ROL DEL PEDIATRA EN EL SEGUIMIENTO DE LOS "NANEAS": evaluar
todos los aspectos del ninho (bio-psico-social) y su familia dentro de un todo
Y en su contexto

Coordinar y

Traducir y reforzar
organizar el Dar una visién integral los términos
abordaje de del nifio, mas lela de la indicaciones e

los nifios patologia. informacién que
asegurando lque Priorizar la rgalizacién utilizan la
se establezcan de estudios, multiplicidad de
las relaciones seguimientos y médicos

procedimientos. especialistas
Explicar el por qué de \

la realizacion de los
e Obtener la mayor
confianza del paciente y
la familia. Calmar sus
angustias. Asegurarnos
el correcto
entendimiento,
logrando la mejor
adherencia al
tratamiento

que hagan falta
entre todos los
profesionales

Acomodarnos al
paciente

Preservar la
hinez-
adolescencja

Disenar estrategias para multiplicar los equipos de salud que
se dediquen a acompaiiar a los "NANEAS" y su familia a lo
largo de la vida hasta la transferencia a la adultez
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1 aparlencia de todos los hombres &5 como un "envase .
dentro del mismo hay personas que aman, que sufren
que plensan Y que quieren ser amadad:

=~ ‘ﬂ’!r , 3

“Las personas al igual que las aves,
son diferentes en su wuelo,

pero iguales en su derecho a velar”

MUCHAS GRACIAS
Silvina Morales



