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Presentación

Consultorio de seguimiento de condiciones crónicas complejas

Quiénes somos: Dra. J.C. (2019) y yo. Un día a la semana. Horarios 30-60 min.

Dónde trabajamos: HIBA. Consultorios ambulatorios.

Con quién trabajamos: neonatología, especialidades (neurología, cardiología, 

nutrición, hematología, kinesiología/TO, fonoaudiología) y...familias.

Población de pacientes: patología cardíaca, neurológica, quirúrgica, genética, 

misceláneas (AV Galeno-metabo)



Periodo analizado: 1/6/18 al 31/05/19. 

Número de consultas:

-Consultas totales: 485 consultas. 10,77 pacientes por semana.

Nuestra experiencia durante un año

-Primera vez 71 pacientes: 1,57 pacientes por semana que ingresaron.

Número de pacientes:

-150 pacientes individuales atendidos en ese período.

-71 pacientes nuevos. Derivados de neonatología 50 aproximadamente.

-79 ya conocidos.



Patologías

Cardiología 20 28.16

VU 12

Arritmias 5

Otros 3

Cirugía 14 19,71

Nuestra experiencia durante un año

Cirugía 14 19,71

Atresia esofágica 2

HDC 3

Gastrosquisis 6

Onfalocele 1

Perfo gástrica 1

Hemangiomatosis intestinal 1

Genética 13 18,3

Down 3



Neuro 12 16,9

De los 71, 40 

tienen Trast 

ND, 32 tienen 

seguimiento 

por Neuroped

EHI 3

Otros

Nuestra experiencia en HIBA durante un año

Sífilis congénita 1

Prematurez + comorbilidad 4

Retinoblastoma + metabolopatía 1

RCIU? 2

Metabolopatía 1

Artrogriposis 1

Anemia 1

Hemangiomatosis intestinal 1



Cómo funciona el consultorio?

Nombre: EPDN, CCC. 

Pase de neo semanal

Primer control al alta

Controles periódicos: 3-6-12 meses y luego anual. Y según necesidad. 



¿Por qué hablar acá?

Porque no es el consultorio con la población habitual pediátrica y sin embargo es común 

recibir, con mayor o menor frecuencia, pacientes con patologías crónicas y complejas. Es 

decir, todos los que hacemos consultorio, atendemos pacientes en el que encontramos 

situaciones “difíciles” de abordar.situaciones “difíciles” de abordar.



¿Qué pasa después de la 

internación?internación?



Situación inicial. Caso A. L. 

A.L.



Situación inicial. Caso A. L. 



Situación inicial. Caso A. L. 



Situación inicial. Caso A. L. 



Situación inicial. Caso A. L. 



Primeras dificultades para el pediatra

Tiempo 

Términos nuevos

Medicación, polimedicación



¿Qué hay en común entonces?



Complejidad - cronicidad -NEA

Grupo heterogéneo de niños y jóvenes que presentan distintos problemas de salud, cuya complejidad es 

variable

6 áreas: 

a) atención por especialistasa) atención por especialistas

b) medicamentos de uso crónico

c) alimentación especial

d) dependencia de tecnología

e) rehabilitación por discapacidad

f) educación: integración



Objetivo

Mirada médica (¿biológica?) centrada en:

-Nutrición. Crecimiento.

-Desarrollo neuromadurativo.

-Vacunas. Prevención.



Nuestra experiencia en HIBA durante un año

Trastornos del ND 40 56

Estado de vacunación completo 71 100

Especiales (Palivizumab) 20 28,16

Fallecidos 2 2,82



Lo aprendido estos 4 años

Comunicación efectiva con los cuidadores. Riesgo de complicaciones. Sistema de 

triage? Ej. paciente con cardiopatía pre Glenn que escribe porque está agitado.

Dificultades con las prestaciones/cobertura (gestión privada o semi privada!!!): 

palivizumab en HDC. palivizumab en HDC. 

Quién tiene derecho al CUD? Ej. Megacolon-megavejida.

Guías de seguimiento. Di George. Noonan. Sotos. Wolf-Hirschorn. 

Lidiar con la incertidumbre. 

Reconocer límites propios, de la medicina y de los sistemas de salud.



Conclusión - desafíos

Reconocer limitaciones (info-estudios-derivaciones-internaciones) tenemos 

demasiado poder (lo que decimos y lo que hacemos) y hay que usarlo bien 

porque enfrente hay familias muy dependiente del sistema de salud.

Generosidad con el saber.Generosidad con el saber.

Equipo


