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INTRODUCCIO Per gué cronicitat a pediatria?

Definicio cronicitat complexa i

caracteristiques

Unitat Pacient Cronic Complex

1. Per que parlar de cronicitat complexa a pediatria?
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iro | https://www.ara.cat/societat/dia-necessitats-especials-solidaritat-Twitter_0_2030197208.htm|

Societat Elrelatdel diaa dia d'uns pares ambun fill amb necessitats especials desperta una onada de solidari

Alex Roca L J
@elTentacle

He parlat bastants cops de la malaltia del nostre fill, perd
pogues vegades de com s el nostre dia a dia com a pares.
Faré un fil per a que pugueu saber una mica com &s ser pare
d'un nen amb necessitats especials.

11:21 - 8 de juny de 2018

() 3.549 () 2.704 persones estan parlant sobre aixd 0

ﬂ Alex Roca @elTentacle 8 juny
En resposta a @elTentacle
Tenim un armari Sencer Nomes per a medicaments | accesorios
meédics. Al garatge una estanteria plena.

Alex Roca 4
@elTentacle

A casa tenim dos respiradors, dos humidificadors, tres
oxipulsimetres, dos aspiradors de secrecions, un nebulitzador,
un assistent per a fer tos._.. TOT necessita electricitat. Si hi ha
un tall de corrent, tenim un generador que funciona amb
gasolina.

12:38 - 8 de juny de 2013

0 123 () 19 persones estan parlant sobre aixd ;)
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o Apreudieudo de wuero

“Codo octo de oprendizcje conscente requiere lo voluntod de sufnir una lesion en i
Propes outoestinna. £3 por &io Que ios miios PEQuUEScs, Onles 02 S&r CONSOentes & sy

Outoestima, sprenden mds focamentes”
Carl Friedvick Gause

Por razones inexplicables de 2 vida, que poco 2 poco ird explicando, he tenido que aprender 3
reinventarme. No ha sido ni es B3al. Siempre he sabido a donde iba y como llegar. Lo gque
Queria &n Cada momento y cOmMo conseguinio. Ahora €50y en tierra de nadie. Aprendiendo
querer a3 wda de nuevo. Agrendiendo a ser “otra” yo. Aprendiendo 3 entender por qué.
Aprendiendo 3 ser |a madre, £5p0sa ¢ hij2 que todo ol mundo espera. Aprendiendc 3 ser fuerte.

Este blog es parte de ese aprendizaje y camino hacia un mafiana incierto pero seguro. Un
CAMIN0 QUE COMPBIND CON ZENte QUE QUILID ¥ 2dmard. Un mafiana que no 35i0 depende de mi,
Un pasado, presents y futuro que quiero compartir. Una expenenca que quiero que ayude a

Quien QuieT2 O necesite ser ayudado.

200dias es i numero total gue mi hijo pequefic extuvo ingresado racién nacdo en ef Hospital
200 dias que mi vida pard. 200 dias Que tuve PIT3 PreparaIme Para Jprender dé nuevo.,

R el
L
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2. Perque la revolucid sanitaria ens hi porta

LA VANGUARDIA Diumenge 17 de Juny de 2018

“La medicina del siglo XXI

tiene que salir del

hospital”

Ezekiel Emanuel, catedratico de Bioética v Politica Sani

taria U, Pensilvania

Hay que cerrar camas, Habra
que cerrar hospitales. Ya sé que
es mucho mas dificil para los
sistemas publicos de salud por
que hay que explicarlo en unas
elecclones, pero en &l siglo XXI
el 76-85% del gasto sanitario
se dedica a enfermos crénicos y
el hospital es el ultimo sitio en
el que hay que tratar la cronicl
dad”. Es el mensaje rotundo de

Ezeldel Emanuel, catedritico de

ética médica y politica sanitaria
de la Universidad de Pensilva
nia (EE.UU.) v guru de la trans

lormacion sanitaria gue viene,

Estuvo en Barcelona en las con
ferencias Josep Egozcue que or
ganiza la Fundaclo Victor Gri
fols, dedicadas a 1os nuevos es
cenarios en asistencia ¢ inves
tigacion médica en un contexto
de envejecimiento vy cronicidad

(Estaremos mejor atendidos en
casa, aungue vivamos solos? La
soledad es un gran problema, es
clerto, pero no lo soluciona el

hospital Tratar en casa da bue

Ezekiel Emanuel cree que la for

nos resultados clinicos, La ex
periencia en Estados Unidos de
esta atencion VIP a domicilio
reduce el colapso de muchos

ha de cambl

ién de los prot

serviclos, rebaja los costes el
20%, también el namero de in
fecciones y complicaciones. El
hospital no es un spa como a

“75-85% de |la despesa sanitaria es dedica a malalts cronics
L'hospital és I'altim lloc en el que cal tractar la cronicitat
Cal tancar llits - Tractar a casa déna bons resultats clinics”



* \ [ ) [ ] [ ] [ ] rd ILJ
@ SID i 3. Perqué podem donar eines per millorar la vida de nens i families

El cazo de Lorenzo

Isabelle Carrier

https://youtu.be/oPcrGnz5J1k
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2. Definicio de cronicitat complexa i caracteristiques

60



http://www.panfletonegro.com/v/wp-content/uploads/2013/03/balanza_balance-999px1.png
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POBLACION PEDIATRICA

POBLACION PEDIATRICA

Cohen. Pediatrics 2012

NECESIDADES
ESPECIALES DE
SALUD
(13-18%)

ENFERMEDADES
CRONICAS
COMPLEJAS
(<1%)



27 ingresos (3 en UCI-P)
120 urgencias

201 visitas a CCEE

Accesibilidad
piso

odificaciones
vivienda

DIAGNOSTICOS
Paradlisis cerebral infantil
Disfagia, RGE
Neumopatia crénica
Epilepsia
Retraso psicomotor FAMILIA
Déficit visual Y
F. resplratona DOMICILIO

guipamiento

médico @

Ed. Especial
(Nexe) INCLUSION .
Conexiones BG, Binedestador
SOCIAL jeringas P
Nebulizador
ONCE
Equinoterapia
Respiros

Pablo, 4a
Encefalopatia hipoxico-isquéemica
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"CRONICIDAD COMPLEJA EN PEDIATRIA

No hay denominacion consensuada

Nifos con enfermedades crdénicas complejas
Ninos con problemas complejos de salud
Nifos médicamente complejos

- “Chronic complex children” (CCC)

4 dominios principales caracterizan estos pacientes

Cohen et al. Pediatrics 2011;127:529-38.



©sJ

Sant Joan de Déu

Barcelono - Hospital

CRONICIDAD COMPLEJA EN PEDIATRIA

Grandes
necesidades

Limitaciones
funcionales

Increased
Needs

- Substantial
family-identified
service needs

- Significant impact

on family (e.g.
financial burden)

Functional
Limitations

-Severe

-Often associated

with technology
dependence

Children with
Medical
Complexity
(€mC)

Chronic
Conditions

Patologias
-Di d (E.g. Ani
agcn&s;eo_é g cronicas

unknown, but
suspected

- Severe and/or

associated with
medical fragility

High Resource
Utilization Elevado uso de

recursos

- Necessitating

involvement of

multiple service
providers

Simon et al. Pediatric Hospital Medicine and Children with Medical Complexity: Past, Present, and
Future. Curr Probl Pediatr Adolesc Health Care 2012;42:113-119
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1. Condiciones cronicas graves y/o asociadas a
fragilidad

Supervivientes ‘
. %

Malformaciones,
sindromes,
enfermedades
raras

DEPENDENCIA
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2. Grandes necesidades

Muchos especialistas diferentes

Poca vision global del nifo

Poca coordinacion
Frecuentemente falta un referente
Dificultad en la toma de decisiones

vV Vv Vv Vv

Otros recursos
» Centros estimulacion precoz
» Colegios Educacio Especial

» Terapias: fisioterapia, logopedia...

Necesidad de coordinacion

Cirujano

Neurdélogo
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3. Limitaciones funcionales

Dependencia de tecnologia,

polifarmacia y cuidados domiciliarios

Mavyor riesgo de:
» Errores medicacion
» Interacciones
» Efectos adversos
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4. Uso de recursos sanitarios Hospitalizaciones frecuentes/largas

Elevados costes directos e indirectos

g
g

—a— Multiple

o]l =" I » 10% de los ingresos
+3"E.Ighl:liagnanin / . . .« 7

g 1 oo o » 40% costes hospitalizacion
120 m?-i » 75-92% uso de tecnologia
£ 0 o0 & » 43% defunciones infantiles
g 30-7—4———'—'/ 800 E*;
8 e o0 9
- E;
= ” 0o ©

20 200

o [}

1991-1843 1984—1096 1997-1909 20002002 2003-2005

Burns et al. Pediatrics 2010;162:638-46.
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La cronicidad compleja a nivel psicosocial

Relaciones

amigos y

e |a estructura, funcionamiento y dinamica de las
familias  capacitacion autonomia

* |ainfluencia del entorno mas préximo, de la
cultura, de las creencias adaptacion

Tiempo
integracion Vil
. . . o o —— S,
* lagranincidencia de los determinantes sociales
universalidad equidad |/ = ),

Objetivo principal: asegurar que el Plan Terapéutico indicado por el equipo médico, sea posible y viable
en el contexto en el que el menor y la familia se desenvuelven, es decir en su entorno natural.
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La vida bioldgica + la vida narrativa
El desafio: lo que asumimos como “lo
normal”

La incidencia de algunas enfermedades, varian entre
sociedades, y las culturas interpretan y tratan las dolencias de
forma diferente.

Se debe ser cauto acerca de lo que se da por sentado con
relaciéon a la familia y a las variaciones que consideramos como
posibles.

Una de las mayores amenazas del equilibrio familiar es la
enfermedad y/o pérdida de uno de sus miembros,
especialmente cuando se trata de los hijos.
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Principales repercusiones en las familias con hijos con enfermedad cronica

Ambito laboral: dificultad conciliar vida laboral-familiar-salud renuncias
personales y laborales

Ambito econémico: costes derivados traslados, ingresos, medicacién no
financiada SS, Disminucion ingresos

Ambito juridico-legal: permisos de residencia, no acceso a
prestaciones..... Carencia de soporte, recursos
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Ambito social y familiar:
Conflicto entre progenitores y/o dificultad en las
relaciones intrafamiliares
Hermanos “sentimiento de desplazados”
Agotamiento cuidador
Situacion de dificultad de adherencia al tratamiento
Aislamiento social

Ambito escolar: necesidad de “vetlladora”, adaptacion
curricular y temporal, dificultad de integracion comunidad.

DISMINUCION DE LA CALIDAD DE VIDA



3. Unitat de pacients cronics complexes

(Programa PRINCEP)

PROGRAMA PRINCEP (2012)

Plataforma
Resposta

Integral

Nens

malalties Croniques
Elevada
Dependencia
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Equipo de trabajo
Gestion del caso

3

1 pediatra enfermeras

~

COLABORADORES

- Fundacio Enriqueta
Vilavechia (equipo
psico-social)

Agente

. . - Psicologa Paliaclinic
espiritual

- Farmacia HSID

- /
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<Como trabajamos? Poblacion diana

Enfermedades raras
Malformaciones cong

Secuelas graves de

Enfermedades

o enfermedades agudas
neurolégicas graves

Sindromes 0 accidentes

Sd Simpson-Golabi
Treacher-Collins
Hernia diafragmatica congénita
Déficit complejo | cadena mitocondrial
Epidermolisi bullosa

Paralisis cerebral infantil
grave (GMFCS 5)

Lesionados medulares
Secuelas TCE y meningitis
Secuelas causticacion
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<Como trabajamos? Poblacion diana

Enfermedades raras
Malformaciones cong

Secuelas graves de
enfermedades agudas

Enfermedades

neurolégicas graves

Sindromes o accidentes
0 (67%)
60 - ,
60.2% portadores tecnologia
50 -
40
(28,1%)
30 -
20 -
10 (4,9%)
0 .
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Como trabajamos? Equipo referente intrahospitalario

o Visita integrada médica y social

o Sesiones periddicas de discusion de casos con
especialistas

o Reuniones multidisciplinares casos problema

o Plan terapéutico y de cuidados

o Soporte psicolégico en casos seleccionados
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Enfermeria
localizable

Atencién comun:
Paliativos
Croénicos
Domiciliaria

o Continuidad en el seguimiento y
cuidados

o Soporte a la capacitacion de las familias

Sont JGen
de D &

o Coordinacion con otros profesionales

o Gestion del caso
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Coordinacion
Formacion
Continuidad asistencial

Atencidon comunitaria

Portal del Paciemt
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Tasca de coordinacion de la UPCC:
comunitaria - hospitalaria

Cdiap )Y

Cantre de Desenvolupament
Infantil i Atencid Precog

ATENCION

’ < DOMICILIARIA
‘B #
-

= 2 HOSPITALES
@ 47| COMARCALES

servei:“ocials
m {}

SERVICIOS
ESPECIALISTAS SOCIALES

CAPs

REOR b—si

tQ* LlSIS

ESCUELAS



PROTOCOL
COO R D I NAC I C,) e Equip unic d’atencio individualitzada
EAP - U PCC ® Objectius de I'equip unic d’atencio al

PCC

4. Equip unic d’atencio individualitzada
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PROTOCOL DE COORDINACIO ENTRE LA UPCC |
L’EQUIP D’ATENCIO PRIMARIA EN PEDIATRIA

/\\
ESPEClWE( EAP
-Pediatre
/ CENTRE
/ :E: -Infermer/a HOSPITAL ﬂ: REHABILITACIO
UPCC -Treballador/a social COMARCAL F|S|OTERAP|A
CSMIJ/CDIAP de zona

UNIC D’ ATENCIO

INDIVIDUALITZADA
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EQUIP UNIC D’ATENCIO INDIVIDUALITZADA

o

PLA D’INTERVENCIO INDIVIDUALITZAT COMPARTIT (HC3)

v
/ \
Augment

atencio
domiciliaria

Menor nombre
de visites a
urgencies e
iNngressos

Millora situacio
socio-familiar i
emocional
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cronicos@sjdhospitalbarcelona.orq

Tel UPCC: 673940999

Infermer/a d’enllag EAP

En cas de dubte es pot accedir a la
UPCC a través de

VINCLES (Dra Anna Fernandez)



mailto:cronicos@sjdhospitalbarcelona.org
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Criteris per a la derivacié PCC per al seguiment compartit amb
UPCC

CRITERIS PRINCIPALS CRITERIS SECUNDARIS

-Nens amb malatia o condicié amenagant -Afectacio de 3 o mes organs vitals

per la vida de durada > 12 mesos (estatica

: -Dependeéncia tecnologica vital *
0 progressiva).

-Previsioé d’arribar a 'edat adulta Fragilitat
(transferencia als equips d'adults) -Vulnerabilitat sociofamiliar *
2 criteris principals i 2 criteris complementaris -Mal control simptomatic
+ -Intensificacid suport psicosocial

-Empoderament families per alta
tecnificacio de cures i ttm
-Necessitat replantejar pla
terapeutic

Benefici al pacient >




o
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5. Beneficis de la coordinacio entre la unitat del pacient
cronic complex 1 I'equip de pediatria d’atencio primaria

1- Permet la identificaci6 de la complexitat
en fases precoces de la malatia

J

Permet atencio primerenca
| de proximitat
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Z2- Com a persona de referéncia pel nen i la familia, propera
| accesible, coneixedora del context social, emocional |
cultural té major facilitat per detectar les necessitats
psicologiques, socials i espirituals

J

Fara la derivacio meés idonia tenint en
compte els recursos de que disposem:

-CSMIJ/CDIAP de zona
-Treballador/a social de zona
-Treballador/a social o agent espiritual de la UPCC
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Recolzament
i coordinacio6
amb la UPCC

Formacio
especificaa

'EAP per part
de la UPCC

3-Permet un increment de I’atencio domiciliaria
per proximitat i vincle amb nen i familia.

|

menor nombre de visites a urgencies,
menor nombre d’'ingressos hospitalaris per mal control

4 W

MILLOR QUALITAT DE VIDA MENOR DESPESA
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4- El pediatre de 'EAP pot esdevindre el REFERENT per

aquests pacients

Fomenta el vincle
amb el procés
assistencial

Dona continuitat a
I'atencid i evita el
sentiment
d’abandonament

N

4

bhi==

(18

o

@

f

&

Millora I’adheréncia
al tractament

Millora 'autonomia
afavorint 'autocura
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/Accés agil ala

UCPP i als
especialistes de

Kreferéncia y \ /
5-L’Equip d’Atencié Primaria ha de poder CONTROLAR ELS

SIMPTOMES DE LA MALATIA i els efectes secundaris de
les medicacions habituals.

/) x
//
/)

N .
El-laboracid

de Protocols

Es garanteix adequat
control del pacient:
-Vacunacions
-Nutricié

-Activitats preventives

Es minimitzen errors
en la medicacio:
-Interacciéns

-Errors de prescripcio
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6- Donada I'enorme repercusié emocional, familiar, social, laboral i
economica sobre el pacient i el seu entorn, i donada la proximitat de 'EAP

/ \ VETLLA PELS

GERMANS
AUTOGESTIO EMOCIONAL
DEL NEN | LA FAMILIA

REFORCA EL PAPER DE
CUIDADORS DEL PARES | LA
SEVA CAPACITACIO

IDENTIFICA SIGNES
D’ALARMA
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/- L’EAP participa de forma coordinada amb la UPCC en I
ELABORACIO DEL PLA TERAPEUTIC

Replantejament de proves i necessitats terapeutiques
adaptades a I'evoluciéo medica i emocional
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Pla d'intervencio Individualitzat compartit (HC3)

1-Dades generals del pacient 6- Dispositius tecnologics

2-Nom del professional que el genera /- Cures

3- Diagnostics i problemes de salut actius 8-Recomanacio.rls en cas de
(malatia de base i comorbilitat) descompensacio

4- Tractament actiu (pes, tractament 9- Pla de decisions

farmacologic i no farmacologic, dieta ] N )
& gIc, ) 10- Psicosocial i emocional

5- Al.lergies i problemes relacionats amb

N 10- Informacié adicional/contactes
la medicacio

(referents pe especialitats, dades de |a
unitat de pacient cronic complex, dades de
I’escola, dades de I'EAP - pediatre i
infermer/a de referéencia-, dades del
CDIAP, dades de treballador/a social)
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LA DINTERVENCIO INDIVIDUALITZAT COMPARTIT H-

Data realitzagia PIC: 19/07/2047 (5. Ricart / M.velss)

DIAGNOSTICS — PROBLEMES DE SALUT ACTIUS:

Malaita e base: QN

FISH: jsh 15 [1Bcen(D18Z1x2); 15ptel |3135552-); 16qtel {D1E51300-)
24-04-17: mastrz enviada per a CEH-ACEY 60K (Q-S2namic)

Comarhilitats:

CARDIC- is subadrtica gray, i inguds & marg d= 2008,
Estencsic Subazortice moderads + nsuficBncia Ag lleu-moderadz |06/2017). En
tractament cromic amb atenckol. Estable.

MEFRO- Acidosi tubular renal [dizgnosticada el 2007}, en tractamant de manteniment
amb bicarbonat. Estable.

FHEUMO- Brgnauiectasies cilindriques a ambdas lobuls inferiors (detectzdes al 2014).
Reflux gastro-esofagic amb broncosspasmes de repeticic (intervingut mitjancant Missen
abril 2008).

TC pulmanar (04/04/2017):

Arglectasias  gubseEMEntaLias, iento gisural, b iectasias ocupadas y
nodulos subplewrales en LD v segmento lateral del LMN, en relacion con cambios
cicatriciales por procesos inflamaterios de rapeticidn, con signos de infeccidn activa.
pérdida de volumen del LID con hiperinsuflacion compensadora del LM.

Arrapamiento de aire en ambas bases.

s -:I San! Jeas de Diu
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8- El pediatre gestiona el MANEIG DE LA INFORMACIO al
nen i la seva familia respectant el ritme del seu proces
d’'adaptacio



CASOS CLINICS
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CAS CLINIC 1: Ayoub

e Prematur extrem 30+5 SG
o @Gestacio tricorial triamniotica

o A.Familiars:
m Familia d’origen magribi

m 2 germans sans

m Pare feines inestables
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UCI-N

—

Membrana hialina

Apnees, Ductus, Hiperbilirubinémia

Shock septic

RMN cerebral: lesions substancia blanca temporal bilaterals
Osteopeénia, retinopatia, anemia de prematuritat

PEATC: no passen

3 farmacs: ursochol, vitamines, ferro

Vulnerabilitat social

59d
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UCI-P

I2m —

Bronquiolitis greu

UCI-P

Shock septic

Reinci ursochol

Infeccié CMV

No es prenia medicacio a casa
Alta 5 farmacs

59d 63 d
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2m

1 l4m—

Herniorafia inguinal

59d 63d 2d
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2m 4m 14 m

1 i —

Broncopneumonia

PCl distonica

Sordera bilateral
Estancament ponderal

59d 63d 2d 4d
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2m 4 m 14m 15m

1 i I —

Broncopneumonia (pneumonia aspirativa)
Alimentacio exclusiva per SNG = Formacid pare i mare
Germans no escolaritzats durant ingressos

59d 63d 2d 4d 20d
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2m 4 m 14m 15m 16m

1 i 1 1 —

Vomits + pneumonia

59d 63d 2d 4d 20d 10d
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2m 4m 14m 15m 16m 17 m
e IWE PO
GEA

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d
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2m 4 m 14m 15m 16m 17m 18m

1 i IIII—

Pneumonia aspirativa
Sospita RGE

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d
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2m 4 m 14m 15m 16m 17m 18m

B B IIII-—

Pneumonia
Bacteriemia pneumococ

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d 8d
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2m 4 m 14m 15m 16m 17m 18m
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Derivat del CAP per
pneumonia

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d 8d 4d




A .
@ SantJ de D
SJ D Bgr't‘:ela?'lg'-‘ Hc?spi?:?l

2m 4 m 14m 15m 16m 17m 18m 21m  22m

B B IIII-I-»

Broncopneumonia

RGE i disfagia confirmats
Alimentacié a debit continu
No accepten gastrostomia

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d 8d 4d 12d
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Arribats aqui... Que podem fer al CAP?

1. Deteccio necessitats

2. Coordinar i sumar propostes/solucions

3. Derivacio si precisa: via Vincles o derivacio ordinaria
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1. Detectar necessitats

Fisiques Psicosocials Coordinacié

* Infeccions * Cura dels altres * De visites
respiratories fills
* Estancament de * Barrera * Reforgar
pes idiomatica tractaments
* Retard * Assistencia a (gastrostomia,
psicomotor visites farmacs)
* Dificultats
economiques « Terapies
 CSMIJ/Escola
germans
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2. Coordinar i sumar propostes / solucions

| Fisiques |

* Infeccions e Tractament
respiratories precog¢
e Estancament de * Dieta enriquida
pes ».
e Retard e Coordinar amb
psicomotor CDIAP
e Vacunacio nen i
familia
* Activitats
preventives
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2. Coordinar i sumar propostes / solucions

Psicosocials |

* Cura dels altres .Coordinacio escoles a través EAPs:
fills -Centre Obert
e Barrera -Reforg escolar

-Assignacio centres d’educacié especial

Idlo.m?tlc.a -Escola a casa
* Assistencia a »' Treballadora familiar
visites .Programes d’atencid a la dona (tallers d’idioma)
e Dificultats .Facilitar contacte amb associacions families de malalts

econdmiques .C;a I.nclut5|\u. 'I.';ar(rjntzgo de b.:qtu/e; onc
. Revisar tramits de discapacitat /dependéncia
[
CSMIJ/Escola .Tramitacio farmacia Exclosa, Farmadcia Excepcional, convenis
germans amb bancs farmacéutics i Creu Roja
Ajudes tecniques via discapacitat (Sirius)
.Targeta CUIDA’'M
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2. Coordinar i sumar propostes / solucions

Coordinacic Wl

* De visites * Tramitar
» Reforcar farmacia exclosa
tractaments,
completar
informacio ».- Educacio » Treballar acceptacio
* Terapies (fisio terapéutica gastrostomial!
respi,
rehabilitacio, * Rebre feedback
CDIAP) de CDIAP
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3. Derivar si cal optimitzar

o Casos greus 2 Creacid equip unic d’atencié individualitzada

o Derivacio a equip cronics complexes

e Programa Vincles

o Assessorament casos no tant complexes

o Pre-valoracio per inclusio
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2m 4 m 14m 15m 16m 17m 18m 21m  22m

B B IIII-I-»

—
*

EQUIP UNIC D’ATENCIO INDIVIDUALITZADA =  generacid Pla Interdisciplinar Individualitzat Compartit
Coordinacid - comunicacio
Gestid visites

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d 8d 4d 12d
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2m 4m 14m 15m 16m 17m 18m 21m  22m
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* Insuficiencia respiratoria aguda (UCI-P)
Bacteriemia

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d 8d 4d 12d
40 d
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UCI-N  UCI-P CIR
2m 4m 14m 15m 16m 17m 18m 21lm  22m
B B | 1 Em mm ow o »
2a3m 2a4

* Gastrostomia + Nissen

UCI-P

59d 63 d 2d 4 d 20d 10d 5d 15 d 8d 4d 12 d
40 d 4d



=
Sant Joan de Déu
w SJ D Borcelono - Hospital

UCI-N  UCI-P CIR
2m 4m 14m 15m 16m 17m 18m 21lm  22m
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* Inici alimentacio

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d 8d 4d 12d
40 d 4d 1d
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UCI-N  UCI-P CIR
2m 4m 14m 15m 16m 17m 18m 21m  22m
e | 1 Em mm ow o »

Broncoespasme

59d 63d 2d 4d 20d 10d 5d 15d 8d 4d 12d
40 d 4d 1d 11d
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UCI-N

UCI-P

2m

2a3

CIR

4 m

m

234

14m 15m

2a6m

I:FIII 1 1 N

59d

63d

40 d
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4d 1d

4d

11d

20d

16 m

10d

17m 18m

5d

SORTIDA DE LA UNITAT DE
PACIENTS CRONICS COMPLEXES.
MANEIG A PRIMARIA

15d

21m

| 1m mm o§ o »

8d

22m

4d

5a

-

Adeno-

amigdalectomia

per SAHOs

12d
1d

258

" dies
ingrés



16 INGRESSOS (4 a UCI)
48 URGENCIES

146 VISITES a CCEE

258 dies ingrés

Especialistes

Barrera diomatica
mare

Hospital

Disfagia, RGE
@ Pneumopatia aspirativa cronica (a

Retras psicomotor greu
Sordera

Precarietat
laboral
Vivenda no
adaptada

FAMILIA
|

DOMICILI

Equipament
medic

VIDA EN
SOCIETAT
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PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA | AMB
CRONICITAT COMPLEXA

1. Simptomes freqglients
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TRASTORNS

DIFICULTAT
RESPIRATORIA

DIGESTIUS

TRASTORNS

SON

TRASTORN

MOTOR IRRITABILITAT

DOLOR
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TRASTORNOS
DIGESTIVOS

DISFAGIA

BABEO EXCESIVO
Desnutricidn: alteracion eficacia : ., :
o v : Riesgo aspiracion, Infecciones
Sd aspirativo: alteracion seguridad : :
Mal manejo secreciones
o Rechazo social
FAEs pueden descompensar clinica

Suplementos
Espesantes, logopedia
SNG / gastrostomia

Logopedia + eliminacién factores
Trihexifenidilo (Artane)

Parches escopolamina
Infiltracidn toxina parétida
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TRASTORNOS
DIGESTIVOS

DISFAGIA BABEO EXCESIVO

Desnutricion: alteracion eficacia : .., :
o v . Riesgo aspiracion, Infecciones
Sd aspirativo: alteracion seguridad : :
Mal manejo secreciones

Rechazo social

FAEs pueden descompensar clinica

REFLUJO GASTRO-ESOFAGICO

Ocasiona: aspiraciones, irritabilidad,
mala tolerancia digestiva

Medidas posturales + dietéticas
Omeprazol + procinéticos
Ciproheptadina

Alimentacion transpilorica
Funduplicatura Nissen
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TRASTORNOS
DIGESTIVOS

DISFAGIA BABEO EXCESIVO

Desnutricion: alteracion eficacia
Sd aspirativo: alteracion seguridad

Riesgo aspiracion, Infecciones

Mal manejo secreciones
Rechazo social

FAEs pueden descompensar clinica

REFLUJO GASTRO-ESOFAGICO ESTRENIMIENTO

Ocasiona: aspiraciones, irritabilidad,
mala tolerancia digestiva

Multifactorial

Medidas posturales + dietéticas
Omeprazol + procinéticos
Ciproheptadina
Funduplicatura Nissen
Alimentacidn transpilorica

Modificaciones dietéticas
Laxantes: Movicol
Pauta desimpactacion
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TRASTORNOS
SUENO

Normal Ronquidos Apnea del Sueio

EPILEPSIA crisis nocturnas SD APNEA SUENO  Adeno-amigdalectomia
Ventilacién no invasiva?

Cantidad Normal de Cantidad de Giébulos Rojos
Glébulos Rojos indicativa de Anemia

f . B>
) "0 e
e o ®
@ & DORM
® oo °s Mo s e e
€ . . =
MALA HIGIENE SUENO Mejorar habitos
FERROPENIA > Mantener ferritina >50 Melatonina

Anti-H1

Neuroléﬁticos ‘ BDZ



@ SJ Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

TRASTORNO
MOTOR

Afectacion del tono y la postura

— Complicaciones ortopédicas
- Espasticidad

Complic organicas

- Hipotonia Retracciones articulares
- Distonia Luxacion caderas Digestivas: RGE
Escoliosis Respiratorias: patron
restrictivo

Fracturas patoldgicas




@ SJ Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

TRASTORNO
MOTOR

Afectacion del tono y la postura

— Complicaciones ortopédicas
- Espasticidad

Complic organicas

- Hipotonia Retracciones articulares
- Distonia Luxacion caderas Digestivas: RGE
Escoliosis Respiratorias: patron
restrictivo

Fracturas patoldgicas

Baclofeno (Lioresal)

Tizanidina (Sirdalud) Tenotomias
Benzodiacepinas Cirugia reconstructivas / Calcio + vit D +/-
Toxina botulinica pal-liativa bifosfonatos
Cirugia escoliosis Valoracion individualitzada

cada complicacion
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DIFICULTAD . ] ] y
RESPIRATORIA Infecciones respiratorias — causa de defuncion

* Inmovilidad, escoliosis progresiva >  RELClR{ES (&)Y

* Dificultad en manejo secreciones Neumonias,

— broncoespasmos,

* Sd aspirativo bronquiectasias
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DIFICULTAD
RESPIRATORIA

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS SOPORTE RESPIRATORIO
o Elevacion cabezal cama o Oxigenoterapia
o Aspiracidn secreciones, fisioterapia o Oxigenoterapia alto flujo

o Ventilacion no invasiva

3 7@ N
g " e

MEDIDAS FARMACOLOGICAS

o Nebulizaciones SSF, SSH 3%
o Broncodilatadores si precisa

o Antibidticos
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DIFICULTAD
RESPIRATORIA

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS SOPORTE RESPIRATORIO
o Elevacion cabezal cama o Oxigenoterapia
o Aspiracidn secreciones, fisioterapia o Oxigenoterapia alto flujo

o Ventilacion no invasiva

MEDIDAS FARMACOLOGICAS ALIVIO SINTOMATICO
o Nebulizaciones SSF, SSH 3% o Morfina (fases avanzadas)
o Broncodilatadores si precisa

o Antibidticos
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DOLOR I | i '

DESTERRAR FALSOS MITOS

“Lactantes no sufren dolor por inmadurez del sistema nervioso”

“Si sienten dolor no es tan intenso como en adultos”

“El dolor crénico en nifios es fundamentalmente psicoldgico”

“Un nifio que duerme no tiene dolor”
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DOLOR

INTENSO

MODERADO

Opioides

L tentes +/ ‘ Estrategia bifasica
E Y 3 potentes +/- en pediatria

dér  +/- coadyuvantes

AINEs +/- coaa suvuntes
coadyuvantes

Paracetamol Morfina: iniciar 0,1-0,3 mg/Kg/4-6h vo
Ibuprofeno Ajustar e individualitzar dosis
Metamizol

No techo analgésico
Vigilar efectos secundarios

Techo analgésico
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IRRITABILIDAD
TRASTORNOS [ \ TRASTORNOS
DIGESTIVOS SUENO

DOLOR DIFICULTAD
RESPIRATORIA

Reto diagnostico!!




@ SJ D Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital

PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA | AMB
CRONICITAT COMPLEXA

2. Desinformacio i descoordinacio

<

HC3, plans terapeutics compartits
TICs
Equips suport, vincles
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PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA | AMB
CRONICITAT COMPLEXA

3. Vacunacio incompleta

<

Actualitzar calendari vacunal
Incluir grip (+ convivents)
Antipneumococcica 23-v si pacient de risc
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PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA | AMB
CRONICITAT COMPLEXA

4. Errors medicacio
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4. Errors medicacio

Cumpliment: comprensio i adherencia
Interaccions
Errors prescripcio

<

Revisar i actualitzar a cada visita

Questionar necesitat (deprescricid i conciliacio)
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PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA | AMB
CRONICITAT COMPLEXA

5. Canvis clinics
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5. Canvis clinics

Complicacions
tecnologiques

\YEIELE
intercurrent que
aguditza M.base

Progressid malatia

de base

¢Quina creus que és la causa?

¢ Quin tractament li va anar millor abans?

Pares: “experts” en el seu fill »

¢Habitualment hi ha canvis en I'EEG?
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CASO CLINICO 2

e 2 anos.
e Sin antecedentes médicos de interés.

Urgencias Ingreso

e Estridor inspiratorio. e Endoscopia.

e VOmitos y rechazo e Pila de litio.
alimentario. e Corrosion,

e Mal estado general. necrosis de tejido.

e Ingesta cuerpo extrafio.

UCIP

¢ Colocacion SNG
e Extubacion
¢ Paralisis CV

e Estenosis
esofagica

® Broncoaspiracion
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Paralisis de cuerdas

e Distrés respiratorio
\ e Tragueostomia

)

Sindrome aspirativo// disfagia

e Colocacion SNG
e Boton gastrico
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Contexto Social

* Origen Paquistani.

* Déficit Socioecondmico.
* Comunicacion en inglés.
* 3 hermanos mas.

* Deficiencias en el hogar.

* Falta de red social de soporte.
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Preparamos el alta

* |dentificacion al paciente como crénico complejo
* Garantizar cuidados al alta.

* Coordinacion prealta.
* CAP
* CDIAP
* Servicios sociales zona
* Escuela
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¢{ COMPLEJIDAD?

FACTORES QUE INCIDEN:
v ¢ Dificultad de manejo y control de la enfermedad?
v'¢ Coordinaciones entre profesionales?

v ¢ Estructura y dinamica familiar?

I v'¢ Entorno social?
v ¢ Conflicto cultural ?

LA DESCOMPENSACION DE UNO DE ELLOS REPERCUTE
INEVITABLEMENTE EN LOS OTROS
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Preparamos el alta

* |[dentificacion al paciente como cronico complejo
 Garantizar cuidados al alta.

* Coordinacion prealta.
* CAP
* CDIAP
* Asuntos sociales zona
* Escuela
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Garantizar cuidados al alta

N
Correcto manejo

del cuidador en
domicilio

Multiples
dispositivos al alta
\
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Garantizar cuidados al alta

Higiene del
estoma

Granuloma
ICuidados diarios

i/aloracién estoma UPP

e | Aparataje l
Falsa via

l:ambio de cénulal Enfisema
I Decanulacion l T
accidental

| Obstruccion l RCP

| Cuidados diarios |

Infeccidn

anejo del boton i e
Valoracion de complicaciones

gastrico

l Salida accidental l
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Garantizar cuidados al alta

Traqueostomia Boton Gastrico
* Programa de capacitacion familiar:  *Programa de capacitacion familiar:
* Empoderamiento en el hospital * Empoderamiento en el hospital
* Entrenamiento de los padres * Triptico informativo.
* Simulacién avanzada * check-list prealta.
* Herramienta de consulta * Seguimiento estrecho en el servicio.

* Guia para padres
* check-list prealta.
* Seguimiento estrecho en el servicio.
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Empoderamiento en el hospital.

Registre: Programa de Capacitacié nen/familia en CURES DEL PACIENT TRAGQUEOSTOMITZAT (TQT)

Primera sessic: Infermera educadora: Data:

Valoracid infermeria:

- El cuidador principal /pacient coneix el problema i laimporidncia de les cures delafraguecsiomia?: OS5 O MO

- L'educacid sanitdria esta dirigida a: Cuidador principal : OMare O Fare O Pacient O Altres:

Segoncuidador. O Mare O Pare O Pacient 0O Altres:

* Cal realitzar 'sducacid sanitdria a dos cuidadars.

- El cuidador principal té coneixemanis sobre las cures de la traquecstomia? Sl M QUINS?,

=  Expectatives enfrontales cures dela fraguecstomia;
=  Estat emocional del pacient: O ExpectantTrangui 0O Preccupatinguist O Espantat/angotat
- Estat emocional del cuidador: O ExpectantTrangud O Preocupatinguist O Espantatiangoboat

0 Entrergar full informativ: “Cures al pacient tragueostomitzat™

- Tipusde canula: O Fenestrada DO Simple N* de canula: Vialvula fonatora: O Si 0 Mo
- Data de col-locacia: Proxim canwvi de canula : Els cuidadors han realitzat canvi de canula anteriorment? DO Si 0O Ho
Especificar:
Continguts educatius: CURES BASIQUES DE L& TRAQUEOSTOMIA | Activitats: Cuidadorns) amb el suport de la infermera

. O El cuidador realitza una correcta higiens de mans
O Reforgar la importancia de  saber realitzar correclament les cures de la

tragueastomia per augmentar la qualitat de vida i evitar complicacions potencialment

O El cuidador coned i sap preparar ¢l material necessari

DO El cuidador realitza la higiene de l'estoma

O El cuidador realitza correctament la protecdd y subjeccid dela canula dela TQT
O El cuidador aplica mesures de prevendcd de sortida accidental de la cdnula de TQT
O El cuidador té al'abast &l “Kit de iransport”™ de la ragques stomia

greus,

O Reforcar la importanca de que siguindos &l cuidadors consixedors de les curas dela

traquenstomia

Comentaris:
Explicar:
O Rentat acwrat de mans abans del procedimeant Resultats esperat:

Descripcib substandal del procediment terapéutic: O Si O Mo DICal Reforg
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Simulacién avanzada
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Guia para padres
I

Sart JGAN de Dis

Sart JGor de D §
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Paciente con una traqueotomia: Guia para su cuidado

Este documento es una guia que pretende ayudarles a cuidar la traqueotomia de su hijo/a.

Léanlo detenidamente para puedan comentar todas las dudas que le puedan surgir para
tener la seguridad de que, que antes de marcharse del hospital, Io han entendido todo y
Preedimman saben v han aprendido. cémo actuar cuando estén en su casa. No se quede con dudas.

[ Laower bor e oo aghe § Jibdn
R Tl e L VR aaa
® oy boskegn .
1 Aphreamiamssgmin Antes de marcharse del hospital deben
¢ Aamsutu o spore & sugeas e @ g ol sle b regees
T gwecyale « b bl wbe pesss ol vdww b valle buw b s s
1 heate e ededa e D 4 A M e iy B o . Ap’feﬂdefa:
T N s s g ¢ e o e b s o ol e
D R e el ]
e — Pty o W dobud ¥ wos e n pws men b

B e L T R * Reconocer el estado clinico de su hijo/a.
o By * Reconocer los principales signos v sinfomas de alarma que pueden indicar
—
N . g 5 "-.,,\-t— empeoramiento clinico.
» Valorar que el aire enfra correctamente
o - : sart Joen de D &
. » Diferenciar la coloracion normal de la piel y mucosas, v la que no es normal.
- - * Aspirar las secreciones. 1) ot s 30 et s w3 akrn L mcwaded bo arp som e e
( —-—gv— - Y T e el v _J - - - - . - - pubank
i aiihdae s Sapds o s Wbauw s o A i & ey ¢ Hacer los cuidados diarios del estoma v de la fijacién de la camla.
T ey * Hacer los cambios de canula. LY ENTILACION EMPONTANEA
- :-n-' .‘.’—.,:‘n.:.l“-" ao— « Ventilar con bolsa de reamimacion autoinflable. Pukrniiade oon CAmar abaginda 4 s mam) AReTESL P
Fioorlmien
Saber
o Apm W sebe s o e
Commmhe 4 1 ohan et e |
* Como actuar ante tna emergencia 2 “...:. ,:fx'.".'.“":.;.'-'.&‘," =
» Manejar el Kit de emergencia o transporte L e
» Hacer la reanimacion cardiopulmonar basica instrumentada " ":_:_“_"“‘ wmhocd ba meds
* Hacer funcionar el Ventilader y las alarmas mas impertantes (en caso de gue el nifio . :‘::‘"‘::‘_‘;m .
lleve una traqueotomia y Ventilacion Mecanica (TM])) s 1 oo bt pion gl ades pur cals pull il 2l
o Pamwr ol rmuche ihalader de b soment 3 Veparte pave pessrie

o Semsmtnes drmscete b stma y lmpede g pece e s s
aouws Dvgns swmsge hwe row apas | dryarks e o &30

Disponer de los teléfonos de contacto del equipe médico ¥ de emergencias
NbaRander sbapiade 18 ), Ses 0

Teléfono de emergencias
061 /112

Hospital Sant Joan de Deéun
032532100

Teléfono de contacto
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Check-list prealta

T CONODCIMIENTD
TRAQUEOS

AL ALTA BN EL PACENTE
OMTAD

& X

U aguecstomiato Seter bn tever

U cusdador prvapel y on Cudedor ecundeno del pace

08 Mpaentes conOC™uertion o alts

®  La madre sabe

Valore 18 respwacin Nbtual Sel pacente 31 - WO
Valorar 1 comecta coloracion de peel y mucosas  S1 - NO

Valorar sgnos S Scouad respiratonia S - NO

*  Resla B Cura Gana ool €320™a decuadamente

®  Conoce y sabra reconocer las prncpaies CompBCaciones Que pueden aparecer en o

€300 (7 INACMA, ENTRCITIETA0, 5377 330 - N0

e Fpoindehchls NN

o Cusdadon on ls sctanded dure (comer en posciin incorporade, evitser sumenge s

17 aq ecitomua ¥ - NO

®  Reskzacin de fucterapis respirators 31 - NO (COMPTT) 50 precss

o Unlzacitn de cmigeno domeciieno G Culndo s vtitze?) 9 - NO - no precns

N L)

Tapon de moco 3 NO

Obatrucctn de e chouls 9 - NO
Decandacion scodectal S NO

Prevencis de sangrado en ks speacion 5 N

* Maobrasbiscasde RCP 8 - NO

o Vetfaconconambd S - NO

*  Conooe of material necesano pars sl de paeo 3 - NO
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Preparamos el alta

* |[dentificacion al paciente como cronico complejo

e Garantizar cuidados al alta.

* Coordinacion prealta.
* CAP
* CDIAP
* Asuntos sociales zona
* Escuela




O S J[) Sontoan de Déu
Barcelona - Hospital

Coordinacion prealta

* CAP
e Realizacién conjunta PIIC

e Cuidados en el CAP con
enfermeras referentes.

 Via de comunicacion
permeable.

* CDIAP

 Rehabilitacion oral

e Escuela

 Formacion profesorado.

Seguimiento en consulta de
atencion integral

spiritua
>

‘



Edat: 4 mesos 6 dies Poblacio: BARCELONA
CIP: LECO1111116008

ABS

Servei: PEDIATRIA Llit: 678

Diagnéstic principal:

Intervencio:

Data d'ingrés: 22/03/2012

Previsio d’alta: 18/04/2012

Informe 0O Prealt X Continuitat asistencial

Motiu Prealt x Pacient amb necessitat de cures.
¥ Pacient depenent del cuidador principal
x Pacient amb tractaments farmacs o terapies / supervisio en administracio
O Cirurgia mamaria
O Altres (especificar):

Cuidador principal: X Mare X Pare 0O Altres

Valoracié a l'ingrés.

Pacient que ingressa a la nostre unitat presentant problemes relacionades amb les necessitats de:
Respirar: Risc d'apneas.
Menjar: Problemes broncoaspiracio
Evitar perills: la familia seqguiment per treball social

Durant la seva estada a la nostra unitat:

Presenta problemas a |'hora de menjar per boca, presentant microaspiracions, regurgitaciones amb

baixada de saturacié.

» Els pares/cuidador participen en la higiene/ bany, administracié de I'alimentaci6, esbarjo ajudant
aixi a I'acceptacid del problema i sentir-se segurs al manipular al nen amb SNG, Monitar de Sat
Hb, monitor d apneas

+ Han participat en el programa de capacitacié nen /ffamilia en alimentacio enteral adquirit els
coneixements i1 habilitats per administrar alimentacié per SNG amb bomba dalimentacio i
administracié de medicacié per SNG

* Ha participat en el programa de capacitacion en el maneig del monitor de Sat Hb | monitor
d"apnees, adquirint els coneixaments necessaris.

+ No realitza col locacio de la SNG
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Coordinacion prealta

AN, Capacitacion
familiar

Coordinacion
intra/extra.

Manejo en
domicilio
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=7, .
@ SJID S S
ldees per portar a casa dels casos

1. Identificacié pacient cronic complex i deteccio necessitats

2. Coordinar i sumar propostes/solucions = Tractament
simptomes frequents

3. Valorar consulta per suport

4. Capacitacio de families i professionals com a eina imprescindible
per reinserir a vida quotidiana
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COMENTARIS FINALS

Pacients cronics complexes son una realitat i en constant augment

Les estrategies de coordinacidé disminueixen |I'Us de recursos sanitaris (i probablement
augmenten la qualitat de vida)

- Asistencia mixta territori (1aria) — Hospital (3aria)
- Importancia empoderament de families i professionals

Reconeixement principals problemes i bases del tractament

Beneficis a llarg termini pels pacients i el sistema de salut
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Gracies!

Tel. (+34) 93 280 40 00
info@sjdhospitalbarcelona.org
www.sjdhospitalbarcelona.org

cronicos@sjdhospitalbarcelona.org
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