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Definiciones
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modelo necesario en nuestros hospitales

Francisco José Climent Alcala®, Marta Garcia Fernandez de Villalta,
Luis Escosa Garcia, Aroa Rodriguez Alonso y Luis Adolfo Albajara Velasco

Unidad de Patologia Compleja, Servicio de Pediatria, Hospital La Paz, Madrid, Espana

Recibido el 21 de diciembre de 2016; aceptado el 2 de abril de 2017

Ninos médicamente complejos (NMC) o nifios con
patologia cronica compleja (NPCC)

Paciente con alguna condicién médica:

* Duracién > 12 meses (a menos que ocasione fallecimiento)

* Involucre a diferentes o a un solo sistema
* Lo suficientemente importante como para precisar atencion pediatrica

especializada u hospitalizacidon prolongada en un centro terciario |,x ¢
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Definiciones

condition(s)
Pediatrics
November 2016
From the American Academy of Pediatrics

- Substantial - Diagnosed (eg,
T e CCCs) or
Clinical Report farviy loentifed wnkoour o
- Significant impact - Severe and/or
o et
g . = medical fragility
Recognition and Management of Medical Complexity .

Dennis Z. Kuo, Amy J. Houtrow, COUNCIL ON CHILDREN WITH DISABILITIES

Functional
limitations Health care use

- High resource
-Severe utilization
-Dften associated - Necessitating

with technology involvement of

dependence multiple service
providers

Problemas médicos multiples e importantes que afectan a distintos 6rganos o
sistemas y producen limitaciones funcionales, un gran consumo de cuidados
médicos y uso de tecnologia médica.

La evidencia sugiere que son pacientes con un gran riesgo de desarrollar efectos
adversos y de desarrollar problemas en esfera psicosocial y familiar

Servicio de
Pediatria
DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - HOSPITAL GENERAL




Definiciones

Revista Chilena de Pediatria

“ol. §7. Num. 3. Mayo - Junio 2016
38 Documento Anterior - Documento Siguiente 53
Rev Chil Ped 2016:87:224-32 - DOI: 10.1016/.rchipe.2016.03.005

Recomendacién de rama

Modelo de atencién y clasificacion de «Ninos y adolescentes con
necesidades especiales de atencién en salud-NANEAS»:
recomendaciones del Comité NANEAS de la Sociedad Chilena
de Pediatria

Nifos y adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS)

Un grupo heterogéneo de pacientes con problemas de salud y de complejidad variable

pero que en todos los casos y durante minimo doce meses requieren:
Atenciodn por especialistas pediatricos
Medicamentos de uso crénico
Alimentacién especial (productos y vias de alimentacion)

Dependencia de tecnologia: dispositivos de adaptacidon para suplir funciones

vitales o mejorar la calidad de via
Rehabilitacidn
Necesidades educativas especiales
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Ninos con enfermedad critica cronica

Pacientes con largas estancias en UCl y que

una vez superada la fase aguda, siguen

presentando disfuncién multisistémica y/o

dependencia de soporte tecnologico, sin

poder volver a su situacion basal.

Definido por:

1. Criterios temporales segun estancia en
UCIP o UCIN o reingresos

2. Dependencia tecnoldgica

Necesidad de programa especial para

asitencia a en este grupo de pacientes.

Nifos con
necesidades
especiales

Patologia Médica
Compleja

Enfermedad
critica cronica

Hospital Pediatrics

AN OFFICIAL JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS

Shapiro MC, et al Pediatric Chronic Critical lliness for Clinical Care, Research, and Policy. Hosp Pediatr. 2017;7:236-244 I y IS)eerz'llcalgl'?;
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Implicaciones

EEUU: 13-18% de
asistencia

EEUU: 80% gasto
sanitario

UCI - hospitalizacion

Tecnologia

Especialistas

Toma de decisiones

EEUU: 30% muertes

por causa médica
AN

Fragilidad

A

Tratamientos
complejos

[

Actualizacion de
informes (hand-off)

Z

Tratamientos Off-
label

Soporte en

enfermedad y duel

Adecuacion de esfuerzo
terapéutico

X0
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Implicaciones

EEUU: 13-18% de asistencia

EEUU: 80% coste de la asistencia sanitaria infantil
Mayor numero de ingresos en UCl y planta
Estancias prolongadas

Uso de tecnologia que suple funciones vitales
alteradas (soporte respiratorio > nutricional)
Mayor numero de especialistas implicados

anales< -pediatria

ORIGINAL
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V Mejora en la atencidén
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Implicaciones

= Errors per 100 discharges

== Errars per 1000 inpatient days

Medical Errors in US Pediatric Inpatients With Chronic 1 S
Conditions 1
s:n
-
g 8
2
Los errores médicos son la tercera causa de ol
fallecimiento en EEUU | o e b

Pacientes fragiles

Tratamientos complejos: cambios frecuentes,
distintos especialistas, actualizacién de informes
Efectos secundarios de interacciones farmacolégicas
Mayor uso de farmacos Off-label

Riesgo de maltrato institucional

Documentos handoff

X

X
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Implicaciones

Pediatrics

November 2016

From the American Academy of Pediatrics
Clinical Report

Recognition and Management of Medical Complexity
Dennis Z. Kuo, Amy J. Houtrow, COUNCIL ON CHILDREN WITH DISABILITIES

I
Acompafiamiento en enfermedad y duelo . Mejora en los tiempos
Enfermedades irreversibles: plan terapéutico y de asistencia
adecuacion del esfuerzo terapéutico . Coordinacion
Repercusion sobre el resto de la familia: . Mejora de acceso a los
hermanos, ambito laboral, econdmico,... ..
servicios
‘\’. —
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Situacion en Espana

- No existen planes especificos
- 2008 Hospital Infantil La Paz, Unidad de Patologia Compleja

- 4 pediatras, enfermeras (1:4), 6 habitaciones, 1 consulta

anales pediatria ° 20 1 4_ 20 1 6 Hospital Universtario La Paz

SaludMadrid [ comunidaa de madria
www.analesdepediatria.org ) N : 243
ORIGINAL * 100% de los pacientes tienen 6 o
Unidad de nifios con patologia crénica compleja. Un 4 ; L cti
modelo necesario en nuestros hospitales mas dlagnostlcos
Francisco José Climent Alcala®, Marta Garcia Fernandez de Villalta, ° 18% Ot ras comuni d d d es

Luis Escosa Garcia, Aroa Rodriguez Alonso y Luis Adolfo Albajara Velasco

auténomas

* 8,93% reingresos en los siguientes
30 dias

 Mediana de estancia 25 dias entre
2008-2010; 6 dias entre 2014-2016

Unidad de Patologia Compleja, Servicio de Pediatria, Hospital La Paz, Madrid, Espana

Recibido el 21 de diciembre de 2016; aceptado el 2 de abril de 2017
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Reto

Médico responsable

N
Diagndstico principal que Otros son atendidos por
coincide con un programade ( . multiples especialistas sin
atencion de una ) nadie que unifique su
subespecialidad pediatrica seguimiento

Mas probabilidades de ser hospitalizados y las
estancias son hasta 8 veces mas prolongadas
gue los pacientes sin patologia crénica

A\ 4

Resultados de salud desfavorables

Atencion descoordinada

o )
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Situacion en nuestro servicio

Nifios con
necesidades
especiales

Patologia
Médica
Compleja

Enfermedad
critica cronica

Planta hospitalizacion (Escolares)
Enero-septiembre 2017

325 ingresos en total

NMC 19; 28 ingresos

Reingresos 9 ( 5 pacientes)

Media: 6,8 dias de ingreso (Estancia media del
resto 3,21 dias)

NMC 8,6%
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Situacion en nuestro servicio

MOTIVOS DE INGRESO

INFECCIONES
DIAGNOSTICO
TERAPEUTICO
PATOLOGIA
DE BASE
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Situacion en nuestro servicio

o | .

| FORTALEZAS i . AMENAZAS
| I :
%
- Hospitalizaciéon Pediatrica,desde la edad Neonatal : .. ' -Ausencia de liderazgo en los objetivos
a Adolescencia T ( )‘ """"" ! terapéuticos

|
|- La mayor complejidad de pacientes implica
i actualizacidn en patologia y manejo de

I dispositivos tecnolégicos
| - Ausencia de continuidad asistencial

referencia provincial
- Unidad de Hospitalizacion a Domicilio y Cuidados

i
i
i
|
| - Especialidades y servicios pedidtricos de
|
|
i Paliativos Pediatricos

OPORTUNIDAD

Necesidad de una Unidad de

Incremento de ninos : . o ,
o e > Asistencia al nifo con Patologia
médicamente complejos | e .
| Pediatrica Compleja

El desarrollo de estas unidades ha
demostrado:

* Mejora en el rendimiento

* Mejora de la calidad asistencial Servicio de
e Aumento de satisfaccidn de los usuarios T PEd'at"a
* Optimizacion de costes
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Objetivos de mejora

INGRESO

ESTANCIA HOSPITALARIA

Mejora en la
transicion desde:

 UCl
e UHD
* Atencidn
Primaria
* Especialidades
pediatricas
Informes

actualizados y
planes terapéuticos
definidos

Coordinacioén real y
efectiva con el resto de
especialidades
Participacion con la familia
Atencidn interdiciplinar,
incluidos Servicios
Sociales, Psicologia
Clinica,...

ALTA

* |dentificacion del
objetivo al alta y
actualizacion de
plan terapéutico

e Anticipacion en las
necesidades al alta

* Coordinacion de
cuidados

X0
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Conclusiones

Realidad - Incremento exponencial e inexorable
de ninos con patologia cronica compleja

Los servicios sanitarios, incluida la hospitalizacion pediatrica tiene que
cambiar un modelo centrado en al asistencia de patologia aguda urgente a
otros escenarios no tan futuros

usee . | ' Observatorio del Sist .

b [helecicnies V REUNION PACIENTES do Satud do catana 1 Observatorio de Innovac
.54-,-“?‘56;:?3,%@; CRONICOS COMPLEJOS
\' e Inicio  ;Qué es el Observatorio? ~  Banco de Innovacién ~ lejores practicas ~ unida

2

i ey Proyecto PRINCEP: Plataforma de Respuesta Integral a los
Nifios con enfermedades Crénicas y Elevada Dependencia

(01G5-2280)

Visién de conjunto

Se crea una unidad para mejorar la calidad de vida de pacientes pediatricos pluripatolégicos
crénicas y de alta complejidad, y la de sus familias. Cue on un equipo multi

presenciales y también el teléfoneo y el mail para hacer
disminuyen significativamente las visitas a Urgencias y aumentan los ingresos al Hospital de Dia

Si quieres mas informacién sobre esta experiencia, entra en la comunida e Innovacion

Archivos adjuntos
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