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Los grandes avances
cientificosy
tecnolégicos aplicados
a la practica médica
han permitido la
sobrevida de pacientes
con afecciones cada
vez mas complejas....

Este grupo de
pacientes plantea un
gran desafio a la
atencion sanitaria.

Realidad que plantea desafios........

Nifios y adolescentes
con necesidades
especiales de atencion
médica cuya sobrevida
estd ligada a
tratamientos
complejos, hoy
constituyen una gran
cohorte de pacientes.

Requiere el disefio de
estrategias para lograr
el seguimiento
longitudinal.




CARACTERISTICAS DE LOS
PACIENTES

Ninos y adolescentes con discapacidades multiples
(fisicas-sensoriales-cognitivas)

Dependientes de tecnologia, que requieren de
“aparatologia ” o dispositivos para compensar la
funcion corporal perdida; acompafiado de cuidados
especiales y sostenidos para evitar la muerte o una
discapacidad mayor.

Ny A “fragiles” desde el punto de vista médico que
requieren atencion médica intensiva.

N y A con necesidades complejas que requieren
diferentes servicios en distintos contextos.




¢QUE SUCEDE EN LAS FAMILIAS DE
ESTOS NINOS?

Tener un hijo con una enfermedad cronica afecta la
vida familiar y el bienestar de los miembros de la
familia.

Tienen mayor nivel de estrés, discordia familiar y se
generan presiones adicionales sobre los otros hijos.

Los padres de nifios con necesidades especiales tienen
menos posibilidades de trabajar o trabajan menos
horas.

Tienen por lo tanto mayor dificultades financieras.




DECIMOS.....

Independiente del diagndstico subyacente, éstos pacientes
comparten “el uso” de RECURSOS SIMILARES:

Necesidad de servicios especiales basados en el
hospital, la familia y/o la comunidad

Dependencia de tecnologia, polifarmacia y/o
atencion domiciliaria grupal para mantener calidad de vida

Riesgo de hospitalizacion frecuente y prolongada

Necesidad de coordinacion de la atencion




DEFINIR Y DISENAR EL
ALTA DE LOS PACIENTES
CRONICOS COMPLEJOS ES

UN PASO CLAVE PARA
LOGRAR MEJORES
RESULTADOS




TOMA DE DECISIONES......

Detfinir criterios de alta hospitalaria de acuerdo a las
necesidades de cada paciente.

Disefiar un “marco de cuidado” en donde el paciente y
su familia sean socios activos en las tomas de
decisiones.

Todos los servicios, cuidados y apoyo deben ser
accesibles y adaptados a la cultura de cada familia.

Implementar un modelo de cuidados que debera
centrarse en la responsabilidad compartida con la
familiay la comunidad.




PASOS CLAVES....

EL INTERNISTA CUMPLE UNA LABOR ESENCIAL :

Planificar tratamientos y pruebas complementarias pre
alta y a futuro.

Coordinar interconsultas con especialistas .
Solicitar dispositivos tecnolégicos.

Supervisar y participar activamente junto con el equipo
multidisciplinario en el entrenamiento de la familia.

Corroborar que estén dadas las condiciones necesarias de
infraestructuray provisiones en el hogar o lugar de destino.




Las necesidades y servicios
especiales incluyen.........

Atencién médica domiciliaria
Terapias de rehabilitacion

Terapias nutricionales.

Dispositivos de asistencia/tecnologia médica

Recetas de medicamentos

Descartablesy articulos de higiene

Atencion de salud conductual-mental
Cuidado de la vista, auditivo, dental
Referencias para servicios educativos, sociales




Nuestro Hospital:

Tercer nivel de complejidad con atencion de cuidados
progresivos

Unidad de Cuidados Intermedios UCI Servicio que
atiende pacientes con patologias agudas criticas
establesy cronicas complejas, su rasgo distintivo desde
que fue creada en el afio 2000 es la VNI y VPP en
pacientes con traqueotomia
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ALTA HOSPITALARIA DE PACIENTES
CRONICOS COMPLEJOS DESDE UCI

Se preparan entre 20y 30 altas hospitalarias por ano de ninos con patologia
complejas y cronicas.

Muchos de ellos con patologia crénica irreversible.

El periodo de adiestramiento en UCI dura entre 15 y 30 dias. Cuando la familia
adquiere las destrezas de manejo, pasan a sala de internacién 6 se derivan al
hospital mas cercano a su domicilio.

Alli las familias reafirman sus aprendizajes supervisados por equipo de salud y en
un periodo aproximado de 10 dias son dados de alta.




GRUPO I: PACIENTES CON TRAQUEOTOMIA (TQT)

GRUPO II: PACIENTES CON VNI CON INTERFASE
NASAL 6 BUCONASAL o CON VPP EN TQT

GRUPO III: PACIENTES CON INSUFICIENCIA
INTESTINAL




APRENDIZAIJE DE CUIDADORES

Se los adiestra en el manejo de TQT:
humedificacion de via aérea (nebulizacion).

manejo de aerosolterapia.

aspiracion y cambio de canulas de TQT.
colocacion de VPP en TQT.
encender el dispositivo con parametros

prefijados y bloqueado.
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APRENDIZAIJE DE CUIDADORES

Se les ensenia colocar la madscara nasal 6 buco-nasal

Los adiestramientos y la supervision del aprendizaje

estd a cargo de Servicio de KINESIOTERAPIA
RESPIRATORIA, ENFERMERIA Y MEDICOS DEL
SERVICIO DE UCI




APRENDIZAJE DE CUIDADORES

PACIENTES CON INSUFIENCIA INTESTINAL

SOPORTE
NUTRICIONAL

enteral

parenteral

SNG
BOCA
GASTROSTOMIA

CATETER
SEMINPLANTABLE




En este grupo de pacientes en el adiestramiento cumple

ROL FUNDAMENTAL el Servicio de Enfermeria
ensenando a la familia o cuidadores:

NPT: conexidon-desconexion
ciclado de NPT
manejo catéter semi-implantable
manejo de bomba de infusion

NE: manejo de SNG o gastrostomia

manejo de bomba de infusion




SE REALIZAN TODOS LOS PEDIDOS DE
DISPOSITIVOS, DESCARTABLES,MEDICAMENTOS

A TRAVES DEL MINISTERIO DE SALUD / OBRAS
SOCIALES / PRE PAGAS

SE REALIZA INTERCONSULTA CON SERVICIO
SOCIALy SERVICIO PADI




P.A.D.| (PROGRAMA DE ATENCION
DOMICILIARIA INFANTIL)

Creado en el ano 2000 brinda un modelo de
prestacion pediatrica domiciliaria integral, que
garantiza el seguimiento y atencion extramuros de
pacientes cronicos complejos

Multidisciplinario (médicos, enfermeras,
kinesioterapeutas, trabajadores sociales)

Centrado en las necesidades del nifio y su familia

Coordinando con el hospital , sus diferentes servicios
y especialidades.
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EXPERIENCIA DE UCI EN 15 ANOS

Ne DE ALTAS DE PCC: 273
SEXO:F132 M 141

EDAD: promedio al alta 36.60 meses

GRUPOI: 144 F.68 M:y
TQT 67 TQT con O2 77

GRUPOII 12 F:s56 M:s6
VPP TQT 66 VNI MBN 38 VNI CN 8




GRUPOIIL: 17 F:8 M:g

Intestino corto (menos de 100 cm) 11

Int. Ultracorto (sin int. Delgado) 3

Otras causas ( Malf. F.Q) 3




DIAGNOSTICOS DE BASE

GRUPO I-11
Compromiso neurologico 73
Patologia respiratoria 57

Sindr. Genético- metabdlico 52
Patologia Cardiovascular 23
Enfermedad neuromuscular 20
Patologia medular 13
Compromiso via aérea 11
Patologia digestiva 4
Compromiso cara- cuello 3




GRUPO III:
Invaginacion intestinal
Atresia intestinal
(Gastroquisis
Volvulo

Mielomeningocele

FQ
NEC




ESCOLARIDAD

26,8% de estos PCC estaban en edad escolar.
Escolarizados 21,6% (59 ninos)

9 En su domicilio con Escuela Hospitalaria

35 Establecimiento educativo (Esc. 12y 22)

15 Escuela especial




ATENCION DOMICILIARIA

99% PACIENTES C/FAMILIA
1% PACIENTES C/TUTORES 6
INSTITUCION

36.63% (100) RECIBIERON ATENCION
DOMICILIARIA PADI

Agradecimiento especial Dra. Mdnica Badalotti




METAS A FUTURO !

CREAR REDES CADA VEZ MAS EFICIENTES PARA

MEJORAR LA COORDINACION DE LA ATENCION
DE LOS PCC.

PERFECCIONAR EL MODELO DE ATENCION

CENTRADA EN EL NINO Y SU FAMILIA CON EL
TRIPLE OBJETIVO:

MEJOR ATENCION MEJOR SALUD MENOR COSTO




MUCHAS GRACIAS it
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