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INTRODUCCIÓ ● Per què cronicitat a pediatria? 

 

● Definició cronicitat complexa i 

característiques 

 

      ● Unitat Pacient Crònic Complex 
  

 

 

 

1. Per què parlar de cronicitat complexa a pediatria? 





1. Perquè estan aquí 



LA VANGUARDIA  Diumenge 17 de Juny de 2018 

“75-85% de la despesa sanitària es dedica a malalts crònics 
L’hospital és l’últim lloc en el que cal tractar la cronicitat 
Cal tancar llits - Tractar a casa dóna bons resultats clínics” 

2. Perquè la revolució sanitària ens hi porta  



3. Perquè podem donar eines per millorar la vida de nens i famílies 

https://youtu.be/oPcrGnz5J1k 
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2. Definició de cronicitat complexa i característiques 

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


POBLACIÓN PEDIÁTRICA 

NECESIDADES 
ESPECIALES DE 
SALUD 
(13-18%) 

ENFERMEDADES 
CRÓNICAS 
COMPLEJAS 
(<1%) 

Cohen. Pediatrics 2012 

POBLACIÓN PEDIÁTRICA 



DIAGNÓSTICOS 
Parálisis cerebral infantil 

Disfagia, RGE 
Neumopatía crónica 

Epilepsia 
Retraso psicomotor 

Déficit visual 

 

Especialistas 

NRL 

Gas 

Nutri 

COT 
Neumo OFT 

Odonto 

CIR 

Tratamientos 

8 fármacos 
Nebulizaciones 

F.respiratoria 

Fisioterapia 

CAP 

FAMILIA  
Y  

DOMICILIO 
 

Papa, mama,  
Alba 

Modificaciones 
vivienda 

Accesibilidad  
piso 

Bloque 

Equipamiento  
médico 

Bipedestador 

Silla 

Gafas 

DAFOs 

Nebulizador 

O2 

INCLUSIÓN  
SOCIAL 

 

Ed. Especial  
(Nexe) 

Respiros 
Equinoterapia 

Conexiones BG, 
jeringas 

ONCE 

27 ingresos (3 en UCI-P) 
120 urgencias 
201 visitas a CCEE 

Pablo, 4a 
Encefalopatia hipóxico-isquèmica 



CRONICIDAD COMPLEJA EN PEDIATRÍA 

No hay denominación consensuada 

 

• Niños con enfermedades crónicas complejas 

• Niños con problemas complejos de salud 

• Niños médicamente complejos 

• “Chronic complex children” (CCC) 

 

4 dominios principales caracterizan estos pacientes 

 

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



Patologías 
crónicas 

Limitaciones 
funcionales 

Elevado uso de 
recursos 

Grandes 
necesidades 

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 

CRONICIDAD COMPLEJA EN PEDIATRÍA 



1. Condiciones crónicas graves y/o asociadas a 
fragilidad 

DEPENDENCIA 

Supervivientes 
enfermedades 

graves 

Malformaciones, 
síndromes, 

enfermedades 
raras 

Enfermedades 
neurológicas graves 

Dependientes de 
tecnología 



Cirujano 

Otros recursos 

 Centros estimulación precoz 

 Colegios Educació Especial 

 Terapias: fisioterapia, logopedia… 

Muchos especialistas diferentes 
 Poca visión global del niño 
 Poca coordinación 
 Frecuentemente falta un referente 
 Dificultad en la toma de decisiones 

Necesidad de coordinación 

Neurólogo 

Traumatólogo 

2. Grandes necesidades 



3. Limitaciones funcionales 
Dependencia de tecnología, 

polifarmacia y cuidados domiciliarios 

Mayor riesgo de: 

 Errores medicación 

 Interacciones 

 Efectos adversos 



4. Uso de recursos sanitarios 

Burns et al. Pediatrics 2010;162:638-46. 

Hospitalizaciones frecuentes/largas 
Elevados costes directos e indirectos 

 10% de los ingresos 

 40% costes hospitalización 

 75-92% uso de tecnología 

 43% defunciones infantiles 



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. 

• la estructura, funcionamiento y dinámica de las 
familias       capacitación          autonomía  

• la influencia del entorno más próximo, de la 
cultura, de las creencias     adaptación      
integración  

• la gran incidencia de los determinantes sociales   
      universalidad          equidad  

La cronicidad compleja a nivel psicosocial  



La incidencia de algunas enfermedades, varían 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 
relación 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. 
 
 

La vida biológica + la vida narrativa  
 El desafío: lo que asumimos como “lo 
 normal” 



Principales repercusiones en las familias con hijos con enfermedad crónica  

Ámbito laboral:  dificultad conciliar vida laboral-familiar-salud renuncias 
personales y laborales 
 
Ámbito económico: costes derivados traslados, ingresos, medicación no 
financiada SS,  Disminución ingresos 
 
Ámbito jurídico-legal: permisos de residencia, no acceso a 
prestaciones….. Carencia de soporte, recursos 
 



Ámbito social y familiar:  
 Conflicto entre progenitores y/o dificultad en las 
 relaciones intrafamiliares  
 Hermanos “sentimiento de desplazados” 
 Agotamiento cuidador  
 Situación de dificultad de adherencia al tratamiento 
 Aislamiento social  
 
Ámbito escolar:  necesidad de “vetlladora”, adaptación 
curricular y temporal, dificultad de integración comunidad. 
 

DISMINUCION DE LA CALIDAD DE VIDA 



PROGRAMA PRÍNCEP (2012) 

Plataforma 
Resposta 
Integral 
Nens 
malalties Cròniques 
Elevada 
Dependencia 

3. Unitat de pacients crònics complexes 

(Programa PRINCEP) 



Equipo de trabajo 

Atención Bio-psico-
social-espiritual 

  
Atención centrada 
en niño y familia 

 
1 pediatra 

 

3 
enfermeras 

1 T. Social 

Agente 
espiritual 

COLABORADORES 
 
- Fundació Enriqueta 

Vilavechia (equipo 
psico-social) 
 

- Psicóloga Paliaclínic 
 

- Farmacia HSJD 

Gestión del caso 



Enfermedades raras 
Malformaciones cong 
Síndromes 

Enfermedades 
neurológicas graves 

Secuelas graves de 
enfermedades agudas 
o accidentes 

Sd Simpson-Golabi 

Treacher-Collins 

Hernia diafragmática congénita 

Déficit complejo I cadena mitocondrial 

Epidermolisi bullosa 

...  

Parálisis cerebral infantil 

grave (GMFCS 5) 
Lesionados medulares 

Secuelas TCE y meningitis 

Secuelas causticación 

¿Cómo trabajamos? Población diana 
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Categoría 1 Categoría 2 Categoría 3

(67%) 

(28,1%) 

(4,9%) 

60.2% portadores tecnología 

Enfermedades raras 
Malformaciones cong 
Síndromes 

Enfermedades 
neurológicas graves 

Secuelas graves de 
enfermedades agudas 
o accidentes 

¿Cómo trabajamos? Población diana 



Hospital 

Consultas externas 

Hospital de día 

Planta hospitalización 

Urgencias 

Atención domiciliaria 

o Visita integrada médica y social 

o Sesiones periódicas de discusión de casos con 

especialistas 

o Reuniones multidisciplinares casos problema 

o Plan terapéutico y de cuidados 

o Soporte psicológico en casos seleccionados 

¿Cómo trabajamos? Equipo referente intrahospitalario 



TIC’s 

Teléfono 7/24 

Portal del Paciente 

o Continuidad en el seguimiento y 
cuidados 
  
o Soporte a la capacitación de las familias 

 
o Coordinación con otros profesionales 

 
o Gestión del caso 

 

Enfermeria 
localizable 

Atención común: 
Paliativos 
Crónicos 

     Domiciliaria 



Hospital 

Consultas externas 

Hospital de día 

Planta hospitalización 

Urgencias 

Atención domiciliaria 

TIC’s 

Teléfono 7/24 

Portal del Paciente 

Coordinación 
Formación 

Continuidad  asistencial 

Atención primaria 

Escuelas 

Hospitales comarcales 

Atención comunitaria 

Servicios sociales 



Tasca de coordinación de la UPCC: 
comunitaria - hospitalaria 

              CAPs 

          ESCUELAS 

     HOSPITALES 

    COMARCALES 

    ATENCIÓN 

DOMICILIÀRIA 

       SERVICIOS  

       SOCIALES        ESPECIALISTAS 



PROTOCOL 

COORDINACIÓ 

EAP - UPCC 

● Equip únic d’atenció individualitzada           
 
 

● Objectius de l’equip únic d’atenció al 

PCC 

 

4. Equip únic d’atenció individualitzada 



         EAP 
 

-Pediatre 

 

-Infermer/a 

 

-Treballador/a social 

 

-CSMIJ/CDIAP de zona 

   UPCC 

HOSPITAL 

COMARCAL 

CENTRE 

REHABILITACIÓ  

FISIOTERÀPIA 

 

                              EQUIP ÚNIC D’ATENCIÓ  

                   INDIVIDUALITZADA        

ESPECIALISTES 

PROTOCOL DE COORDINACIO ENTRE LA UPCC I 

L’EQUIP  D’ATENCIÓ PRIMÀRIA EN PEDIATRIA 



Menor nombre 

de visites a 

urgències e 

ingressos 

Augment 

atenció 

domiciliària 

Millora situació 

socio-familiar i 

emocional 

EQUIP ÚNIC D’ATENCIÓ INDIVIDUALITZADA 

 PLA D’INTERVENCIÓ INDIVIDUALITZAT COMPARTIT (HC3)        



cronicos@sjdhospitalbarcelona.org 

 

Tel UPCC: 673940999  

 

Infermer/a d’enllaç EAP 

  

En cas de dubte es pot accedir a la 

UPCC a través de  

 

VINCLES (Dra Anna Fernández) 

 

mailto:cronicos@sjdhospitalbarcelona.org


CRITERIS SECUNDARIS 

-Afectació de 3 o més òrgans vitals 

-Dependència tecnològica vital * 

-Fragilitat  

-Vulnerabilitat sociofamiliar * 

CRITERIS PRINCIPALS 

-Nens amb malatia o condició amenaçant 
per la vida de durada > 12 mesos (estàtica 
o progressiva). 

-Previsió d’arribar a l’edat adulta  
(transferència als equips d’adults)          

2 criteris principals i 2 criteris complementaris 

+ 

Benefici al pacient  
                                                  

-Mal control simptomàtic 
-Intensificació suport psicosocial 
-Empoderament famílies per alta 
tecnificació de cures i ttm 
-Necessitat replantejar pla 
terapèutic 

Criteris per a la derivació PCC per al seguiment compartit amb 
UPCC 



 1- Permet la identificació de la complexitat 

en fases precoces de la malatia  

 

 

Permet atenció primerenca  

i de proximitat 

5. Beneficis de la coordinació entre la unitat del pacient 
crònic complex i l’equip de pediatria d’atenció primària 



2- Com a persona de referència pel nen i la família, propera 

i accesible, coneixedora del context social, emocional i 

cultural  té major facilitat per detectar les necessitats 

psicològiques, socials i espirituals 

 

 

Farà la derivació més idònia tenint en  

compte els recursos de què disposem: 

 

-CSMIJ/CDIAP de zona 

-Treballador/a social de zona 

-Treballador/a social o agent espiritual de la UPCC 



 

 

 

 

3-Permet un increment de l’atenció domiciliària 

per proximitat i vincle amb nen i família. 

 

 

 menor nombre de visites a urgències,  

 menor nombre d’ingressos hospitalaris per mal control 

 

 

MILLOR QUALITAT DE VIDA             MENOR DESPESA 

Formació 

específica a 

l’EAP per part 

de la UPCC 

Recolzament 

i coordinació 

amb la UPCC 



4- El pediatre de l’EAP pot esdevindre el REFERENT per 

aquests pacients 

Fomenta el vincle 

amb el procés 

assistencial 

Millora l’adherència 

al tractament 

Dona continuïtat a 

l’atenció i evita el 

sentiment 

d’abandonament 

Millora l’autonomia 

afavorint l’autocura 



 

 

 

 

5-L’Equip d’Atenció Primària ha de poder CONTROLAR ELS 

SÍMPTOMES DE LA MALATIA  i els efectes secundaris de 

les medicacions habituals. 

Accés àgil a la 

UCPP i als 

especialistes de 

referència       

El·laboració 

de Protocols 

Es minimitzen errors 

en la medicació: 

-Interaccións 

-Errors de prescripció 

Es garanteix adequat 

control del pacient: 

-Vacunacions 

-Nutrició 

-Activitats preventives 



6- Donada l’enorme repercusió emocional, familiar, social, laboral i 

econòmica sobre el pacient i el seu entorn, i donada la proximitat de l’EAP 

                                             
                                                                                                    VETLLA PELS                                                                  

                                                                                                    GERMANS 

AUTOGESTIÓ EMOCIONAL 

DEL NEN I LA FAMÍLIA  

                                              REFORÇA EL PAPER DE  

                                              CUIDADORS DEL PARES I LA                       

                                              SEVA CAPACITACIÓ        

 

                                                                                                  IDENTIFICA SIGNES  

                                                                                                       D’ALARMA 



 

7- L’EAP participa de forma coordinada amb la UPCC en l’ 

ELABORACIÓ DEL PLA TERAPÈUTIC 

 

 

 

Replantejament de proves i necessitats terapèutiques 

adaptades a l’evolució mèdica i emocional 



Pla d’intervenció Individualitzat compartit (HC3) 

 

1-Dades generals del pacient 

2-Nom del professional que el genera 

3- Diagnòstics i problemes de salut actius 
(malatia de base i comorbilitat) 

4- Tractament actiu (pes, tractament 
farmacològic i no farmacològic, dieta) 

5- Al.lèrgies i problemes relacionats amb 
la medicació 

6- Dispositius tecnològics 

7- Cures 

8-Recomanacions en cas de 
descompensació 

9- Pla de decisions 

10- Psicosocial i emocional 

10- Informació adicional/contactes 
(referents pe especialitats, dades de la 
unitat de pacient crònic complex, dades de 
l’escola, dades de l’EAP - pediatre i 
infermer/a de referència-, dades del 
CDIAP, dades de treballador/a social) 





 

 

8- El pediatre gestiona el MANEIG DE LA INFORMACIÓ  al 

nen i la seva família respectant el ritme del seu procés 

d’adaptació 



CASOS CLÍNICS 

 
  

 

 

 



● Prematur extrem 30+5 SG 

○ Gestació tricorial triamniòtica 

○ A.Familiars:  

■ Família d’origen magribí 

■ 2 germans sans 

■ Pare feines inestables 

 

CAS CLÍNIC 1: Ayoub 



1 

UCI-N 

59 d 

Membrana hialina 
Apnees, Ductus, Hiperbilirubinèmia 
Shock sèptic 
RMN cerebral: lesions substància blanca temporal bilaterals 
Osteopènia, retinopatia, anèmia de prematuritat 
PEATC: no passen 
3 fàrmacs: ursochol, vitamines, ferro 
Vulnerabilitat social  



1 

UCI-P 

Bronquiolitis greu 
UCI-P 
Shock sèptic 
Reinci ursochol 
Infecció CMV 
No es prenia medicació a casa 
Alta 5 fàrmacs 
 

2 m 

63 d 59 d 

2 



1 2 

Hernioràfia inguinal 
 

3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

Broncopneumònia 
PCI distònica 
Sordera bilateral 
Estancament ponderal 

4 d 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

Broncopneumònia (pneumònia aspirativa) 
Alimentació exclusiva per SNG  Formació pare i mare 
Germans no escolaritzats durant ingressos 

4 d 

5 

20 d 

15 m 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

Vòmits + pneumònia 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

GEA 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

Pneumònia aspirativa 
Sospita RGE 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 18m 

15 d 

8 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

Pneumònia  
Bacterièmia pneumococ 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

Derivat del CAP per 
pneumònia  

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 

22m 

4 d 

10 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

Broncopneumònia 
RGE i disfàgia confirmats 
Alimentació a dèbit continu 
No accepten gastrostomia 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 

10 

22m 

4 d 

11 

12 d 

2 a 



Arribats aquí... Què podem fer al CAP? 

 
 1. Detecció necessitats 
 
 2. Coordinar i sumar propostes/solucions 
 
 3. Derivació si precisa: via Vincles o derivació ordinària 



1. Detectar necessitats 

 
• Infeccions 

respiratòries 
• Estancament de 

pes 
• Retard 

psicomotor 

Físiques 

• Cura dels altres 
fills 

• Barrera 
idiomàtica 

• Assistència a 
visites 

• Dificultats 
econòmiques 

• CSMIJ/Escola 
germans 

Psicosocials 

 
• De visites 

 
• Reforçar 

tractaments 
(gastrostomia, 
fàrmacs) 
 

• Teràpies 

Coordinació 



 
• Infeccions 

respiratòries 
• Estancament de 

pes 
• Retard 

psicomotor 

Físiques 

 
• Tractament 

precoç 
• Dieta enriquida 

 
• Coordinar amb 

CDIAP 
• Vacunació nen i 

família 
• Activitats 

preventives 

2. Coordinar i sumar propostes / solucions 



• Cura dels altres 
fills 

• Barrera 
idiomàtica 

• Assistència a 
visites 

• Dificultats 
econòmiques 

• CSMIJ/Escola 
germans 

Psicosocials 

.Coordinació escoles a través EAPs: 

      -Centre Obert 
      -Reforç escolar 
      -Assignació centres d’educació especial 
      -Escola a casa 
.Treballadora familiar 
.Programes d’atenció a la dona (tallers d’idioma) 
.Facilitar contacte amb associacions famílies de malalts 
.Oci Inclusiu. Tramitació de beques 
. Revisar tràmits de discapacitat /dependència 
.Tramitació farmàcia Exclosa, Farmácia Excepcional, convenis 
amb bancs farmacèutics i Creu Roja 
.Ajudes tècniques via discapacitat (Sirius) 
.Targeta CUIDA’M 

 

2. Coordinar i sumar propostes / solucions 



• De visites 
• Reforçar 

tractaments, 
completar 
informació 

• Teràpies (fisio 
respi, 
rehabilitació, 
CDIAP) 

Coordinació 

• Tramitar 
farmàcia exclosa 
 
 

• Educació 
terapèutica 
 

• Rebre feedback 
de CDIAP 

2. Coordinar i sumar propostes / solucions 

Treballar acceptació 
gastrostomia!! 
 



3. Derivar si cal optimitzar 

● Casos greus  Creació equip únic d’atenció individualitzada 

○ Derivació a equip crònics complexes 

 
● Programa Vincles 

○ Assessorament casos no tant complexes 

○ Pre-valoració per inclusió 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 

10 

22m 

4 d 

11 

12 d 

2 a 

EQUIP ÚNIC D’ATENCIÓ INDIVIDUALITZADA   generació Pla Interdisciplinar Individualitzat Compartit 
               Coordinació - comunicació  
     Gestió visites 



1 3 

2 m 

63 d 

4 m 

2 d 59 d 

4 

14 m 

2 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 

10 

22m 

4 d 

11 

12 d 

2 a 

12 

2 a 3m 

40 d 

Insuficiència respiratòria aguda (UCI-P) 
Bacterièmia 



1 

UCI-N 

3 

2 m 

63 d 

4 m 

UCI-P 

2 d 59 d 

CIR 

4 

14 m 

2 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 

10 

22m 

4 d 

11 

12 d 

2 a 

12 

2 a 3m 

40 d 

Gastrostomia + Nissen 
UCI-P 

13 

4 d 

2 a 4m 



1 

UCI-N 

3 

2 m 

63 d 

4 m 

UCI-P 

2 d 59 d 

CIR 

4 

14 m 

2 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 
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11 
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12 

2 a 3m 

40 d 

Inici alimentació 

1
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2 a 4m 

1
4 

1 d 
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UCI-N 

3 

2 m 

63 d 

4 m 

UCI-P 

2 d 59 d 

CIR 

4 

14 m 
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4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 

10 

22m 

4 d 

11 
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12 

2 a 3m 

40 d 

Broncoespasme 

1
3 

4 d 

2 a 4m 

1
4 

2 a 6m 

15 

11 d 1 d 



1 

UCI-N 

3 

2 m 

63 d 

4 m 

UCI-P 

2 d 59 d 

CIR 

4 

14 m 

2 

4 d 

5 

20 d 

15 m 

6 

16 m 

10 d 

7 

5 d 

17 m 

8 

18m 

15 d 

9 

21m 

8 d 

10 

22m 

4 d 

11 

12 d 

2 a 

12 

2 a 3m 

40 d 

Adeno-
amigdalectomia 
per SAHOs 

1
3 

4 d 

2 a 4m 

1
4 

2 a 6m 

15 

11 d 

1
6 

5 a 

1 d 

258 
dies 
ingrés 1 d 

SORTIDA DE LA UNITAT DE 
PACIENTS CRÒNICS COMPLEXES. 
MANEIG A PRIMÀRIA 



DIAGNÒSTICS 
Parálisis cerebral infantil 

Disfagia, RGE 
Pneumopatia aspirativa crònica 

Retràs psicomotor greu 
Sordera 
SAHOs 

Especialistes 
Hospital 

NRL 

Gas 

Nutri 

ORL 
Pneumo OFT 

Odonto 

CIR 

Tractaments 

5 fàrmacs 

F.respiratòria 

Fisioterapia 

CAP 

FAMÍLIA  
I  

DOMICILI 
 

4 germans 
(absència escolar) 

Vivenda no 
 adaptada 

Bany 

Ascensor Equipament  
mèdic 

Cadira 

VIDA EN  
SOCIETAT 

 

Respirs? 

Escola/CDIAP 

Gastrostomia 

16 INGRESSOS (4 a UCI) 
48 URGÈNCIES 
146 VISITES a CCEE 
258 dies ingrés 

Barrera diomàtica 
 mare 

Precarietat 
laboral 

Cures SNG 

Treball Social 



PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA I AMB  
CRONICITAT COMPLEXA 

 

1. Símptomes freqüents 
 

  



TRASTORNS 
SON 

TRASTORNS 
DIGESTIUS 

IRRITABILITAT 

DIFICULTAT 
RESPIRATORIA 

TRASTORN 
MOTOR 

DOLOR 



TRASTORNOS 
DIGESTIVOS 

Desnutrición: alteración eficacia 
Sd aspirativo: alteración seguridad 

 
FAEs pueden descompensar clínica 

Suplementos  
Espesantes, logopedia 
SNG / gastrostomia 

Riesgo aspiración, Infecciones 
Mal manejo secreciones 

Rechazo social 

DISFAGIA BABEO EXCESIVO 

Logopedia + eliminación factores 
Trihexifenidilo (Artane) 
Parches escopolamina 
Infiltración toxina parótida 



TRASTORNOS 
DIGESTIVOS 

Desnutrición: alteración eficacia 
Sd aspirativo: alteración seguridad 

 
FAEs pueden descompensar clínica 

Riesgo aspiración, Infecciones 
Mal manejo secreciones 

Rechazo social 

DISFAGIA BABEO EXCESIVO 

Ocasiona: aspiraciones, irritabilidad, 
mala tolerancia digestiva 

 

REFLUJO GASTRO-ESOFÁGICO 

Medidas posturales + dietéticas 
Omeprazol + procinéticos 
Ciproheptadina 
Alimentación transpilórica 
Funduplicatura Nissen 



TRASTORNOS 
DIGESTIVOS 

Desnutrición: alteración eficacia 
Sd aspirativo: alteración seguridad 

 
FAEs pueden descompensar clínica 

Riesgo aspiración, Infecciones 
Mal manejo secreciones 

Rechazo social 

DISFAGIA BABEO EXCESIVO 

Multifactorial 

REFLUJO GASTRO-ESOFÁGICO ESTREÑIMIENTO 

Modificaciones dietéticas 
Laxantes: Movicol 
Pauta desimpactación 

Medidas posturales + dietéticas 
Omeprazol + procinéticos 
Ciproheptadina 
Funduplicatura Nissen 
Alimentación transpilórica 

Ocasiona: aspiraciones, irritabilidad, 
mala tolerancia digestiva 

 



TRASTORNOS 
SUEÑO 

EPILEPSIA crisis nocturnas SD APNEA SUEÑO 

FERROPENIA  Mantener ferritina >50 

Adeno-amigdalectomia 
Ventilación no invasiva? 

MALA HIGIENE SUEÑO Mejorar hábitos 
Melatonina 
Anti-H1 
Neurolépticos / BDZ 



TRASTORNO 
MOTOR 

Afectación del tono y la postura 

- Espasticidad 

- Hipotonia 

- Distonía 

Complicaciones ortopédicas 

Retracciones articulares 

Luxación caderas 

Escoliosis 

Complic orgánicas 

Digestivas: RGE 

Respiratorias: patrón 
restrictivo 

Fracturas patológicas 



TRASTORNO 
MOTOR 

Baclofeno (Lioresal) 
Tizanidina (Sirdalud) 
Benzodiacepinas 
Toxina botulínica 

Tenotomías 
Cirugía reconstructivas / 
pal·liativa 
Cirugía escoliosis 

Calcio + vit D +/- 
bifosfonatos 
Valoración individualitzada 
cada complicación 

Afectación del tono y la postura 

- Espasticidad 

- Hipotonia 

- Distonía 

Complicaciones ortopédicas 

Retracciones articulares 

Luxación caderas 

Escoliosis 

Complic orgánicas 

Digestivas: RGE 

Respiratorias: patrón 
restrictivo 

Fracturas patológicas 



DIFICULTAD 
RESPIRATORIA 

Infecciones respiratorias → causa de defunción 

• Inmovilidad, escoliosis progresiva   

• Dificultad en manejo secreciones 

• Sd aspirativo  
 

Neumonías, 
broncoespasmos, 
bronquiectasias 

Patrón restrictivo 



MEDIDAS NO FARMACOLÓGICAS 

o Elevación cabezal cama 

o Aspiración secreciones, fisioterapia 

DIFICULTAD 
RESPIRATORIA 

MEDIDAS FARMACOLÓGICAS 

o Nebulizaciones SSF, SSH 3% 

o Broncodilatadores si precisa 

o Antibióticos 

SOPORTE RESPIRATORIO 

o Oxigenoterapia 

o Oxigenoterapia alto flujo 

o Ventilación no invasiva 



MEDIDAS NO FARMACOLÓGICAS 

o Elevación cabezal cama 

o Aspiración secreciones, fisioterapia 

DIFICULTAD 
RESPIRATORIA 

MEDIDAS FARMACOLÓGICAS 

o Nebulizaciones SSF, SSH 3% 

o Broncodilatadores si precisa 

o Antibióticos 

SOPORTE RESPIRATORIO 

o Oxigenoterapia 

o Oxigenoterapia alto flujo 

o Ventilación no invasiva 

ALIVIO SINTOMÁTICO 

o Morfina (fases avanzadas) 



DOLOR 

DESTERRAR FALSOS MITOS 
 
“Lactantes no sufren dolor por inmadurez del sistema nervioso” 
 
“Si sienten dolor no es tan intenso como en adultos” 
 
“El dolor crónico en niños es fundamentalmente psicológico” 
 
“Un niño que duerme no tiene dolor” 



AINEs +/- 
coadyuvantes 

Opioides 
débiles +/- 

coadyuvantes 

Opioides 
potentes +/- 

coadyuvantes 
LEVE 

MODERADO 

INTENSO 

Estrategia bifásica 
en pediatría 

Paracetamol 
Ibuprofeno 
Metamizol 

Techo analgésico 

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

No techo analgésico 
Vigilar efectos secundarios 



IRRITABILIDAD 

DOLOR 

TRASTORNOS 
DIGESTIVOS 

DIFICULTAD 
RESPIRATORIA 

TRASTORNOS 
SUEÑO 

Reto diagnostico!! 



2. Desinformació i descoordinació 

 
 

 

 

  

  

HC3, plans terapèutics compartits 
TICs 
Equips suport, vincles  

PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA I AMB  
CRONICITAT COMPLEXA 



 

3. Vacunació incompleta  

 

 

 

 Actualitzar calendari vacunal 

 Incluir grip (+ convivents) 

 Antipneumocòccica 23-v si pacient de risc 

PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA I AMB  
CRONICITAT COMPLEXA 



4. Errors medicació 

 

 

   

PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA I AMB  
CRONICITAT COMPLEXA 



 

 Cumpliment: comprensió i adherència 

 Interaccions 

 Errors prescripció 

 

 

 

 

   

Revisar i actualitzar a cada visita 

Qüestionar necesitat (deprescrició i conciliació) 

 

4. Errors medicació 

 

 

   



5. Canvis clínics 

PROBLEMES EN EL NEN DEPENDENT DE TECNOLOGIA I AMB  
CRONICITAT COMPLEXA 

Canvi clínic 



Progressió malatia 
de base 

Complicacions 
tecnològiques 

Malaltia 
intercurrent que 
aguditza M.base 

Canvi clínic 

Pares: “experts” en el seu fill 
¿Quina creus que és la causa? 

¿Quin tractament li va anar millor abans? 

¿Habitualment hi ha canvis en l’EEG? 

5. Canvis clínics 



• 2 años. 
• Sin antecedentes médicos de interés. 

Urgencias 

• Estridor inspiratorio. 

• Vómitos y rechazo 
alimentario. 

• Mal estado general. 

• Ingesta cuerpo extraño. 

Ingreso 

• Endoscopia. 

• Pila de litio. 

• Corrosión, 
necrosis de tejido. 

UCIP 

• Colocación SNG 

• Extubación  

• Paralisis CV 

• Estenosis 
esofágica 

• Broncoaspiración 

CASO CLÍNICO 2 



Parálisis de cuerdas  

• Distrés respiratorio 

• Traqueostomía 

Síndrome aspirativo// disfagia 

• Colocación SNG 

• Botón gástrico 



Contexto Social 

• Origen Paquistaní. 

• Déficit Socioeconómico. 

• Comunicación en inglés. 

• 3 hermanos más. 

• Deficiencias en el hogar. 

• Falta de red social de soporte. 



Preparamos el alta 

• Identificación al paciente como crónico complejo 

• Garantizar cuidados al alta. 

• Coordinación prealta. 
• CAP 
• CDIAP 

• Servicios sociales zona 
• Escuela 



  FACTORES QUE INCIDEN: 

¿Dificultad de manejo y control de la enfermedad? 

¿Coordinaciones entre profesionales? 

¿Estructura y dinámica familiar? 

¿Entorno social? 

¿Conflicto cultural ? 

¿Incidencia de los determinantes sociales? 

... 

 

 

LA DESCOMPENSACION DE UNO DE ELLOS REPERCUTE  

INEVITABLEMENTE  EN LOS OTROS  



Preparamos el alta 

• Identificación al paciente como crónico complejo 

• Garantizar cuidados al alta. 

• Coordinación prealta. 
• CAP 
• CDIAP 

• Asuntos sociales zona 
• Escuela 



Garantizar cuidados al alta 

Múltiples 
dispositivos al alta 

Correcto manejo 
del cuidador en 

domicilio 
 

 
Capacitación de los 

padres 



P
ro

b
le

m
as

 p
o
te

n
ci

al
es

 

Cuidados diarios 

Higiene del 

estoma 

Valoración estoma 

Granuloma 

UPP 

Infección 

Aparataje 

Cambio de cánula 

Falsa vía 

Enfisema 

Hemorragia Decanulación 

accidental  

Obstrucción RCP 

Manejo del botón 

gástrico 

Cuidados diarios 

Valoración de complicaciones 

Salida accidental 

Garantizar cuidados al alta 



Traqueostomía 

• Programa de capacitación familiar: 
• Empoderamiento en el hospital 

• Entrenamiento de los padres 
• Simulación avanzada 

• Herramienta de consulta  
• Guía para padres 

• check-list prealta. 

• Seguimiento estrecho en el servicio. 

 

Botón Gástrico 

• Programa de capacitación familiar: 
• Empoderamiento en el hospital 

• Tríptico informativo. 

• check-list prealta. 

• Seguimiento estrecho en el servicio. 

 

Garantizar cuidados al alta 



Empoderamiento en el hospital. 

 



Simulación avanzada 



Guía para padres 



Check-list prealta 



Preparamos el alta 

• Identificación al paciente como crónico complejo 

• Garantizar cuidados al alta. 

• Coordinación prealta. 
• CAP 
• CDIAP 

• Asuntos sociales zona 
• Escuela 



Coordinación prealta 

• CAP 
• Realización conjunta PIIC 

• Cuidados en el CAP con 
enfermeras referentes. 

• Vía de comunicación 
permeable. 

• CDIAP 
• Rehabilitación oral 

• Escuela 
• Formación profesorado. 

 

Seguimiento en consulta de 
atención integral 

 
Espiritua

lidad 

Trabajo 
Social 

Pediatría 
Psicologí

a 

Enferme
ría 





Manejo en 
domicilio 

Coordinación 
intra/extra. 

Capacitación 
familiar 

Coordinación prealta 





Idees per portar a casa dels casos 

1. Identificació pacient crònic complex i detecció necessitats 
 
2. Coordinar i sumar propostes/solucions  Tractament 
símptomes freqüents 
 
3. Valorar consulta per suport 
 
4. Capacitació de famílies i professionals com a eina imprescindible 
per reinserir a vida quotidiana 

 



COMENTARIS FINALS 

- Pacients crònics complexes són una realitat i en constant augment 

 

- Les estratègies de coordinació disminueixen l’ús de recursos sanitaris (i probablement 
augmenten la qualitat de vida) 

 

- Asistència mixta territori (1aria) – Hospital (3aria) 

- Importància empoderament de famílies i professionals 

 

- Reconeixement principals problemes i bases del tractament 

 

- Beneficis a llarg termini pels pacients i el sistema de salut 



Gracias. 

Tel. (+34) 93 280 40 00 

info@sjdhospitalbarcelona.org 

www.sjdhospitalbarcelona.org 

cronicos@sjdhospitalbarcelona.org 
 

 Gràcies! 

mailto:crónicos@sjdhospitalbarcelona.org

