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¢En qué momento estamos en la Medicina?

-Superespec.lzilllzacmn, . Bl Médico@aios
fragmentacion del conocimiento nteractivo

* Incremento de la cronicidad

., Avances tecnologicos, cronicidad y
* Preocupacion por la superespecializacion, principales desafios en

sostenibilidad, seguridad, calidad Medicina

El consejero Jesus Sanchez Martos defendio la recuperacion de valores como clave para

y COSteS humanizar la Sanidad
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iY en |la Pediatria?
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I JAMA PATIENT PACE

Chronic Diseases of Children

hildren often have acute, short-term illnesses such as upper respiratory tract or ear infections, gastrontestinal illness
with vomiting and diarthea, or injury-related problems. However, some children develop chronic illness (lsting

b

for years or even lifelong) as a result of genetic (inherited) conditions, | factors, or a of
both. Because prenatal (before birth) exposure to tobacco smoke and alcohol can affect a baby’s health, it is important to
extend environmental and nutritional concerns to women who may become pregnant. The February 17, 2010, issue of
JAMA includes an article about changes in the prevalence of chronic conditions among US children from 1988 through
2006. This Patient Page is based on one previously published in the June 27, 2007, issue of JAMA

COMMON CHRONIC CHILDHOOD DISEASES

 Asthma—The number of children with asthma increases each year. Better
treatment for asthma reduces the chance of hospitalization, need for emergency
treatment, and death due to asthma.

The Journal of the American Medical Association
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e e  Cystic fibrosis—an inherited lung disease for which there is no cure. Early (even
286.355 Mate : prenatal) diagnosis can lead to better treatment for children with cystic fibrosis.
5 300043 pranas 420.29( « Diabetes—Having diabetes (either type 1 or type 2) causes increased risk of
Ao 199 Afo 2015 heart and blood vessel disease, stroke, and diabetes-related complications at an
e early age.
* Obesity and overweight in children is 2 major public health problem. More
children are overweight, obese, or ly obese than ever before. Many
children who are overweight maintain their obesity as adults, leading to obesity-
related complications such as diabetes, heart disease, high blood pressure, high
cholesterol, stroke, some cancers, arthritis, and sleep-disordered breathing.
* Malnutrition—Poor nutrition leads to anemia (low blood count), inadequate
immune system function, and susceptibility to iliness and intellectual
S & development problems.
905 1970 197 1080 1985 1960 1965 2000 2006 200 B * Developmental disabilities, including attention-deficit/hyperactivity disorder (ADHD)
and the autism spectrum disorders * American Academy of Pediatrics
* Cerebral WWW.23D.Org
» Consequences of low birth weight and prematurity, induding chronic lung disease,  National Institute of Child Health
retinopathy of prematurity (an eye disorder causing low vision or blindness), and and Human Development
developmental delays www.nichd_nih._gov
© Mental illnesses—Early diagnosis and treatment are important to decrease effects on « Centers for Disease Contral
development. and Prevention
www.cdc_gov
« Ensure early and comprehensive prenatal nutrition and health care.
* Encourage healthy eating habits beginning at an early age. To find this and previous JAMA Patient
* Incorporate physical activity into daily life when children are young to prevent the Pages, go to the Patient Page link on
sedentary lifestyle associated with obesity. JAMA’s Web site at www.jama com.
* Enable early diagnosis of developmental delays or mental illness to improve access to Many are available in English and
programs designed to help children with these conditions. Spanish.




Increasing Prevalence of Medically Complex Children
in US Hospitals
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WHAT'S KNOWN ON THIS SUBJECT: Little is known about the | AUTHORS: Katherine H. Burns, MD, Patrick H. Casey, MD

hospitalization rates of medically complex children

* En paralelo al avance de |a asistencia AT 1008 st s et

pediatrica:
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Enfermedad cronica compleja: concepto

* Enfermedades multisistémicas
* Dependencia de la tecnologia
* Pautas de medicacion complejas

* Necesidad de atencion pediatrica
especializada, soporte tecnificado

* Periodo de hospitalizacion en un
centro de atencion terciaria



Definicion operacional

Paciente con alguna condicion médica:
* Duracion > 12 meses (a menos que T)
* Involucre a diferentes o Unico sistema

* Tan importante como para precisar
atencion pediatrica especializada u
hospitalizacion prolongada en un
centro terciario

o .
Servicio de
Pediatria
LA ST e




Siempre ha habido clases....

Enfermedad Critica Crdonica

Nifos con
necesidades
especiales

* Tras larga estancias en UCl y que una vez
superada la fase aguda, siguen
presentando disfuncion multisistémica
y/o dependencia de soporte tecnoldégico,
sin poder volver a su situacion basal.

* Definido por:

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

2. Dependencia tecnolodgica

* Necesidad de programa especial para
asistencia a en este grupo de pacientes

Patologia Médica
Compleja

Enfermedad
critica cronica



Normal EEG Awake

¢ De qué enfermedades hablamos?

* Diferentes patologias cronicas,
transitorias, estacionarias o
progresivas

Lennox-Gastaut Syndrome

* En muchas con enfoque paliativo

Neumopatias: fibrosis quistica, displasia broncopulmonar
Encefalopatias

Insufiencia renal, nefropatia grave

Malabsorcién grave

Metabolopatias

Defectos congénitos

Enfermedades oncoldgicas

Cardiopatias

Enfermedad neuromuscular

(-...)




Soporte tecnificado

Necesarios para mantener estado de salud

* Ventilacion mecanica invasiva/no invasiva

* Oxigenoterapia

* Traqueostomia
e Valvulas derivacion ventricular
e Catéter venoso permanente

* Dispositivos de alimentacidn enteral (sonda,

AL
gastrostomia...) ‘

autKidsHealth.ca

* Marcapasos diafragmatico

(-..)




Comorbilidades

41% > 2 enfermedades cronicas

* Neuromuscular (51,4%)

Convulsion, epilepsia, hipotonia, paralisis cerebral,
hidrocefalia

* Cardiovascular (28,3%)

* Defectos congénitos (25,3%)

Los trastornos primarios condicionan:
* Neumopatia restrictiva, aspirativa, incapacidad toser
* Apnea/hipopnea del sueio
* Trastornos de la deglucidn, dificultades alimentacidn,

reflujo

Motivo > frecuente de ingreso no programado
* Respiratorio/infeccioso
* Problemas gastroenteroldgico/nutricional

* Problemas derivados de malfuncion soporte
tecnificado



Principales problemas
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Seguridad del paciente %{f q)

-
Fragmentacion y descoordinacion de la asistencia

555
G
Pérdida de informacion entre profesionales y cuidadores NUDO GORDIANO

Falta de plan, objetivos contradictorios

Desgaste de la familia, cuidadores.... Y de profesionales
sanitarios

Fragilidad econdmica y social
Burocracia, retrasos, falta de apoyo econémico, laboral

“No tienen ni tiempo para ir al médico”
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Problemas de seguridad

Accidental Deaths in the U.S.

ries, according 1o a study led by Lucian Leape of the Harvard

* Eventos adversos - 32 causa 1 intrahospitalaria Bl sosemesnme
medical

* ‘I> riesgo en pacientes cronicos complejos

Multiples tratamientos

Cambios frecuentes de las pautas

Distintos especialistas en diferentes centros

Falta de actualizacion de informes

Transiciones deficientes

Distintos cuidadores, problemas idiomaticos

Efectos secundarios de interacciones farmacologicas
Mayor uso de farmacos off-label

Riesgo de maltrato institucional: nifo golondrina,
hospitalizacion prolongada innecesaria

Inju
School of Public Health. Here's how that number compares with
other causes of accidental death in the United States*

OURCE [hoe sccaseene cetin showe 1 i) Nedons! Sabety Couscl D e for 1208

43,649
motor
vehicle
deaths

14,986

deaths
from falls 3,959 329
drowning commercial
deaths aviation
deaths

d

Errores humanos y fallos del sistema __Técnica
Fallo de inapro lac{a s

upervision

\ ) \ /
,\‘ ] N>
g s / Comunicacion
L Tl deficiente
Darfios e Formacion
e ,:‘&ecuada

Defensas del sistema

Monitorizacion deficiente
ReasonJ. Human error: models and management. BMJ 2000; 320:769



Fragmentacion y descoordinacion asistencial

e Unos: diagnostico principal que
coincide con un programa de una
subespecialidad

‘:x é‘;" -.-_. ‘, 4 i '
e Otros: multiples especialistas sin nadie [ ARG

gue unifique su seguimiento

Ingresos mas frecuentes
Estancias mas prolongadas

Mayor riesgo de ingreso no programado y
necesidad de UCI

Mavyor riesgo de reingresos no
programados



Fragilidad economica vy social de la familia

aiversiones y Sus reiaciones ae comunicacion con el entorno social. bicnas moar
ficaciones suelen implicar un repliegue de las familias sobre si mismas, per-

H il diendo la posibilidad de participar en situaciones normalizadas y normalizadoras
ReperCUSIon es fa mi I lares para la elaboracion y la comunicacion de todas aquellas ideas, sensaciones, per-
origi na da S por la enferm edad y la cepciones y sentimientos que genera la enfermedad y la hospitalizacién. Algunos

- _ e A = & padres refieren, incluso, ser “asaltados” por sentimientos de que la gente les evi-
hospitalizacion pediatrica ta o les huye, etc.
(Family repercussions originated by disease and Aun asi, y aunque la situacién de aislamiento social es bastante comdin, tam-
paediatric hospitalisation) bién se observan casos en los que no se aprecia rechazo social, siendo conoce-

dores y seguidores de la enfermedad todas aquellas personas del entorno habi-

i ’ tual de la familia.

Ochoa, Belén; Lizasoain, Olga

Univ. de Navarra. Dpto. de Educacion. Biblioteca de C) Impacto ocupacional

Humanidades. 31009 Pamplona
Recep.: 25.02.02 En funcién del tipo de enfermedad, las secuelas, la cronicidad del trastorno, el

BIBLID [1577-8533 (2003), 5; 87-99] Acep.: 10.07.02 régimen de los tratamientos, la duracion y frecuencia de los periodos de hospita-

lizacion del paciente pediatrico, etc., se van produciendo distintos trastornos en

las ocupaciones habituales de los miembros de la familia.

En el presente escrito se pretende describir y subrayar como se producen determinados problemas psi- El afrontamiento de una enfermedad infantil cronica y su tratamiento suele

co-sociales, conductuales y educativos en las familias (mas concretamente los padres) de los nifios enfermos conllevar “gastos extra”, al mismo tiempo que la necesidad de solicitud de una
y hospitalizados. Fruto de este planteamiento, y puesto que hay un reconocimiento clinico de que los padres baja laboral o excedencia de uno de los conyuges. Mayoritariamente, son las
influyen, de manera decisiva, en la adaptacion pediatrica a la hospitalizacion, proponemos la participacion del madres las encargadas de “gestionar” muchos de los aspectos relacionados con

Pedagogo Hospitalario en la labor de atencién a la familia, con el propésito de mejorar, de una forma multi-

o s It lonieln viagmtaf oo STt Sowplus ock, la enfermedad, méaxime cuando éstas no realizan actividades laborales fuera del

domicilio familiar.
Palabras Clave: Enfermedad infantil. Hospitalizacion pediatrica. Familia. Orientacion familiar.

También aqui tienen los hermanos del pequeno paciente un papel destacado.

Determinado tipo de enfermedades, o los continuos procesos de hospitalizacion de
un nifo, tienen también un impacto significativo para el resto de los hermanos que
componen el ndcleo familiar, quienes experimentan un aumento del nivel de ansie-
dad al tener que realizar un mayor nimero de tareas en el hogar o recibir una
menor atencién por parte de sus padres (Dyson, 1989).

Las reacciones de los hermanos suelen ser de dos tipos: una aparicion de
conflictos en las relaciones con el enfermo o con sus padres, lo que suele con-




Desgaste familiar, repercusion convivientes

dai: 10anyhex12040 Toledano-Toledano and Moral de la Rubia BioPsychoSocial Medidne

2018) 1220 BioPsychoSacial Medicine

https://doi.org/10.1186/513030-018-0139-7

Parents’ experiences of living with a child with a

long-term condition: a rapid structured review of e

the literature Factors associated with anxiety in family W

Joanna Smith BSc (Hons) MSc PhD RSCN,* Francine Cheater MA (Hons) PhD RGNt caregivers of children with chronic diseases
and Hilary Bekker BSc MSc PhD} .
*Senior Lecturer in Children and Young Reople’s Nursing, School of Nursing, Midwifery and Social Work, University of Salford, Filiberto Toledano-Toledano™ @ and José Moral de la Rubia®
Salford, Greater Manchester, UK tProfessor in Nursing Sciences, School of Nursing Science, University of East Anglia,
Norwich, UK, and $Senior Lecturer in Behavioural Sciences, InsStute of Health Sdences, University of Leeds, Leeds, UK

Abstract

Background: Currently, information on factors associated with anxiety in family caregivers of children with chronic

diseases is unavailable, indicating a signifi@nt gap in the literature. Therefore, this study aims to identify the psychosocial

Abstract and sociodemographic variables associated with anxiety in family caregivers of children with chronic diseases,

Methods: In 2018, a nonprobability sample of 446 family cregivers was recruited at the National Institute of Health in
Corespondence Background Living with a child with a long-term condition can Mexico City. The participants completed a sociodemographic variable questionnaire, clinical questions, and 18 psychosocial
:’;‘:a ciond s s result in challengss above usual parenting because of illness- assessment scales, including a scale to assess family regiver anxiety.
School of Nursing, Midwifery and spedfic demands. A critical evaluation of research exploring par- Results: Family caregiver anxiety was correlated with almost all psychosocial variables and one out of three clinical variables
Sodal Work ents’ experiences of living with a child with a long-term condition but with none of the sociodemographic variables. Furthermore, a multiple linear regression model with five psychosodial
:'x:'l::f;::? is timely beciuse international health policy advocates that variables was established to predict family caregiver anxiety.
Frededck Road (.,,:;s patients with long-term conditions become active collaborators in Condusions: Some psychosocial varables have effects on caregiver anxiety that are relevant for interventions. Qinical
salford care decisions. interventions should be implemented based on the psychosocial variables associated with family caregiver anxiety.
;Mﬂ MmN S0 Methods A rapid structured review was undertaken (January 199 Keywords: Family caregivers, Psychosocial factors, Family caregiver anxiety, Depression, Families, Pediatric chronic diseases,
Emalk: | smikOuslford ac.uk ~December 2009) in accordance with the United Kingdom Centre | Family caregiver burden, Sociodemographic variables, Caregiver anxety

Accantad for nhlicatinn Foar Raviawe and Mhccamination omdanca Thees doata hacse (IMETL




Y cuando se hacen mayores... éson mayores?

CLINICAL REPORT Guidance for the Clinician in Rendering Pediatric Care

American Academy
of Pediatrics

DEDICATED TO THE HEALTH OF ALL CHILDREN™

Supp Orting the Health C are TABLE 1 Youth, Young Adult, and Family Transition?723.57.5863-84

Fear of a new health care system and/or hospital
Tra n S itio n Fr O m AdOl e S C enC e tO Not wanting to leave their pediatric clinician and pediatric institution
Anxiety about how to relinquish control around managing their youth condition
u a Anxiety of not knowing the adult clinicians, adult health care system, and logistical issues (ie, finding parking, making appointments, finding a physician
Adu lth O O d ln th e M e d 1 C al H O me who is taking new patients, inadequate transferring patient records, and insurance issues)
Changing and/or different therapies recommended in adult health care
3 : Families’ fear that adult clinicians will not listen to and value their expertise
Patience H. White, MD, MA, FAAP, FACP,2 W. Carl Cooley, MD, FAAP,> TRANSITIONS CLINICAL REPORT AUTHORING GRO Negative beliefs about adult health care
AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, AMERICAN ACADEMY OF FAMILY PHYSICIANS, AMERICAN COLLEGE OF PHYSICIAN Inadequate planning
Inadequate preparation and support from clinicians on the transition process and adult model of care
Not having seen clinician alone
~ Youth and young adults less interested in health compared with broader life circumstances
Adolescents’ age, sex, and race and/or ethnicity and their parents’ socioeconomic status can affect transition preparation
System difficulties

‘ H H inint 1 H 22,82,85~ Lack of communication and coordination and transfer of medical records between adult and pediatric clinician or system
TABLE 2 Adult and Pediatric Clinician Transition Barriers e g i o

Difficulty in locating adult clinicians who have specialized knowledge about and community resources for youth with pediatric-onset chronic diseases

Commun ication and/or consultation ga ps Loss of insurance coverage among young adults and cost of care barriers

Lack of communication, coordination, guidelines, and protocolS-wertweerrme peuramrcanaauurnes

Inadequate communication from pediatric clinicians, often with a lack of medical records and foll

Lack of long-term follow-up guidelines with care information for youth with SHCN

Gap in consultation with pediatric clinicians

Adult clinicians’ concerns about not enough adult subspecialty or mental health care clinicians tc
Training limitations




iNos animamos a cambiar esta dinamica?

To ERR IS

TO 'COVER VP S‘ To FAILTO LEAKN
HUMAN

UNFORGIVABLE IS INEXCUSABLE







dAlguien ha pensado ya en esto?

En ausencia de planes especificos....

2008 Hospital Infantil La Paz, Unidad de Patologia Compleja

anales - pediatria

www.analesdepediatria.org

ORIGINAL

Unidad de nifios con patologia créonica compleja. Un
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

v A T N

. !}. Wy ’ g
iy \ Hospital Universitario La Paz
oM
2014-2016
N: 243

100% de los pacientes tienen 26
diagndsticos
18% otras comunidades auténomas

8,93% reingresos en los siguientes 30 dias
* Mediana de estancia 25 dias entre 2008-
2010; 6 dias entre 2014-2016



Situacion en nuestro departamento

FORTALEZAS y OPORTUNIDADES

Unidad de Hospitalizacidon a Domicilio y Cuidados
Paliativos Pediatricos

Hospitalizacion Pediatrica. Unidad Integrada de
Pediatria desde la edad Neonatal a Adolescencia
Red de Atencion Primaria

UCI Pediatrica

Continuidad asistencial

Disponibilidad de especialidades y servicios
pediatricos de referencia provincial

¢éSeria posible la Continuidad Asistencial?

DEBILIDADES Y AMENAZAS

Ausencia de liderazgo global

Necesidad actualizacidon en patologia y
manejo de dispositivos

Imposibilidad continuidad asistencial por el
mismo pediatra de referencia para el
paciente y su familia

Presion asistencial de los demas frentes
Miedo la complejidad o desconocido
En ocasiones desconfianza o relaciones
conflictivas

Riesgo de “muerte de éxito” de las
iniciativas




Unidad de Hospitalizacion a Domicilio y
Cuidados Paliativos Pediatricos

e

Servicio de
I Pediatria

Home / Asistencia / Atencién Especializada / Seccion de UHD Pedistrica

Seccion de UHD Pediatrica

El Hospital a Domicilio en la Consejeria de Sanidad de la Comunidad Valenciana se organiza en lineas de actividad: basica, pediatrica, salud mental y rehabilitacion. La linea basica esta disponible
en todas las Unidades de Hospitalizacion a Domicilio (UHD), pero el resto de lineas tiene diferente nivel de desarrollo segtin departamentos.

La Seccion UHD Pediatrica del HGUA ofrece atencién a los de los nifios y adolescentes con patologia cronica (en especial nifios oncolégicos y otros pluripatolégicos), agudos y terminales, tanto
del Departamento de Salud Alicante-Hospital General como de algunos Departamentos de Salud limitrofes con un radio de unos 20 kildmetros, en cuanto a brindarles un soporte respiratorio,
digestivo y/o paliativo.

Ubicacion

Recursos humanos
Recursos Estructurales
Recursos Materiales

Cartera de Servicios




Transicion y transferencia de cuidados

Uninao Patolosia Pepiatrica Compleja | Idenficacién

» Pegatina

.
Serviclo de
I Pediatria

Tragqueostomia

Modalo Tamaho Balon | Ciclo cambios cada_____dias

CMo OSi: (Fecha Qx:

{altimod ___/___J/____

Cuidador capacitado Canula repuesto:

Teléfonos cuidadores contacto /

RESUMEN HISTORIAL CLINICO DE ASISTENCIA
Fecha de la versién:__/__/
Edad actual

Talla: Sup corp Peso Corp ideal

Diagnédsticos: 1-

Pendiente de Desconocido O

Entorno familiar-sanitario de cuidados:
~Familiar responsable: © padres compartida C madre 0O padre O otros
-Médicos responsables: CUPCC OUHD 0Otro hospital

-Especialidades participantes

Soporte Ventilatorio /Oxigenoterapia

ONo

OSi: continuafintermitents | O Gafas nasales ______ I/min O Alto flujo ______ |/min
VM traquaostomia FiDZ____ Modalidad Ventilatoria: ____

WMHNI Continua/intermitants | PIP______ PEEP_____ Frec Rasp:_______ Tins: Ratio insp/asp:
Intarfasa: Rampa: Triggar:

Tratamiento fisioterapia/rehabilitador respiratorio

o Asistencia tos (Cought Assist®)
o Nebulizaciones 55

o Fisioterapia,/drenaje/postural
o Sistema Humidificacion

MNeurolégico/Sensaorial

Nivel de conciencia Normal | Afactado Otro

Deficiencia sensorial Wisual | Auditiva Qtra

Crisis epilépticas Si {tipol:. No:

Actitud ante crisis Medicacion rescate:

Compromiso de adecuacion de esfuerzo terapéutico

CNo establecida

Estimulador vagal oSi oho
Lenguaje/social Afectacidn: a5i oMo
Suefio Afectacion: 05i Tratamiento?, aNo
Acceso Venoso. Catéter venoso central/periférico
o5i: tunelizado (Fecha de | Tipo Estado funcional Incidencias
cirugia: __J/__{_) Extrac Infusién

aSi oSi

oSi: catéter venosa no tunelizado

(Fecha de insercidn: __/__/_) Localizacidn: ProfilaxisClexane®:

RCP Ingreso UCI Otras medidas no
aceptadas
CSi. CSi reanimar | C Si derivar
(Fecha de documento: __/__/__) | ONo reanimar CNo derivar
TRATAMIENTO VIGENTE
Alergias/intolerancia medicamentos: Otros:
Ti de base p dos. Dosis total/intervalo
Principio activo Mafana Tarde noche Otra posclogia

(especificar
presentacién)

Alimentacion/Mutricién

Via Tipo da nutricién Cantidad toma/ (o Ritmo pauta Ctras
{puads implicar (praparado) cantidad votal si

varias) continual

Oral

Sonda nasogistrica

Castrostomia

¥evunostomia

Osras

Tratamiento Reflujo Gastroesofagico

Farmacoldgico: Quirdrgico: No

Estrefiimiento: tratamiento/prevencidn

Fraparada: Dosis:

Principio activo
| (presentacién)

Farmacos sin pauta establecida o rescate (especificar)

Olmtarmitents (sonda F____. pauta: ] ofontinuo

Colchén antiascaras: O5i ONo | Ulzsraz deciibite: ONo O5i —Tto

Locomotor/Rehabilitador

Posicidn habitual | Cambios posicionales: Ortasis | farulas:




Aspectos preventivos

VACUNACION ANTIGRIPAL EN PACIENTES
DE GRUPOS DE RIESGO CAMPANA 2017-2018
;QUE ES LA GRIPE?

¢{QUE COMPLICACIONES PUEDE
PRODUCIR LA GRIPE?

g ¢COMO SE PUEDE PREVENIR?

{QUIEN DEBE VACUNARSE?

;DONDE Y CUANDO
SE PUEDE VACUNAR?

{QUE EFECTOS SECUNDARIOS

Y PUEDE PRODUCIR LA VACUNA?
o
;ALGUNA CONTRAINDICACION

PARA LA VACUNACION?




Transicion a unidades de adultos

CLINICAL REPORT Guidance for the Clinician in Rendering Pediatric Care

American Academy [fZes®
of Pediatrics e

DEDICATED TO THE HEALTH OF ALL CHILDREN™

Supporting the Health Care
Transition From Adolescence to - ﬂ -

B . 4 h i : F « Transferto | [ » Confirm
Adulthood in the Medical Home Discuss Deelop siskcaniacit| | st
S Track Assess HCT plan, .
transition — ckills including medical | care completion
Patience H. White, MD, MA, FAAP, FACP W. Carl Cooley, MD, FAAP® TRANSITIONS CLINICAL REPORT AUTHORING GROL policy prog i s « Integrationinto| | o Elicit consumer
AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, AMERICAN ACADEMY OF FAMILY PHYSICIANS, AMERICAN COLLEGE OF PHYSICIAN! ) \ ) ¥ ) L adult practicc ) ke feedback 4

narahilitv anramnace manu dimancinne nf tha trancitian fram

O © O O ® @

Transition Transition Transition Transition Tr f‘"“f‘" "f‘d/ Transition
policy tracking readiness planning or integration completion

- and into adult- and ongoing
monitoring centered care with

care adult clinician

FIGURE 1
Timeline for introducing the Six Core Elements into pediatric practices.



Papel protagonista: enfermeria pediatrica




Capacitacion cuidadores y apoyo familiar

Maternal and Child Health Journal (2018) 22:648-659
https://dol.org/10.1007/510995-018-2477-2

)

FROM THE FIELD

@ CrossMark ’

Care Coordination: Empowering Families, a Promising Practice
to Facilitate Medical Home Use Among Children and Youth
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RESEARCH AND THEORY

The Nature of Patient- and Family-Centred Care for
Young Adults Living with Chronic Disease and their
Family Members: A Systematic Review

David Allen*'+, Nerina Scarinci*'+* and Louise Hickson"!#

Background and Aim: The published literature addressing the nature of patient- and family-centred care
(PFCC) among young adults (16-25 years old) living with chronic disease and their family members is
diverse. The aim of this systematic review was to collect and interpretatively synthesise this literature
to generate a conceptual understanding of PFCC in this age group.

Method: From an initial pool of 10,615 papers, 51 were systematically identified as relevant to the




Plan de cuidados y coordinacion

Pediatric Care Coordination

Children with complex health needs
from having a care coordination
to their condition and family situatio

should be shared with all involved cli

“La gente no planea fracasar.
Fracasa en planear”




Ser optimista y...tener un plan de
contingencia para cuando se desata el caos

PERSPECTIVES

Flipping the Script on Emergency Care for
Children With Medical Complexity

Christian D. Pulcini, MD, MEd, MPH * David M. Rubin, MD, MSCE

Evento agudo
Children with medical complexity (CMC) are traditionally defined as those .
who have health conditions that are expected to last at least 12 months SI n p | a n CO n p | a n d e

and affect multiple body systems or 1 system severely enough that

specialty care and hospitalization are necessary.’ This definition has CO nti nge n Cia

been refined recently to reflect the necessary multifaceted approach to
address increasing prevalence, cost, and challenges of caring for this




Oportunidad

Incremento de n? nifios e 5 Necesidad Asistencia
médicamente complejos Integral dirigida a estos
pacientes
.
Observatorio del Sistema .
El desarrollo de este modelo ha

Inicio  ¢Qué es el Observatorio? +  Banco de Innovacion +  Mejores pricticas +  Ingresar en la comunidad

>royecto PRINCEP: Plataforma de Respuesta Integral a los
\iflos con enfermedades Cronicas y Elevada Dependencia

fisién de conjunto

\rchivos adjuntos

demostrado:

* Mejora en el rendimiento

 Mejora de la calidad asistencial

* Aumento de satisfaccion de los usuarios
e Optimizacion de costes




Objetivos de mejora en el Hospital

INGRESO

ESTANCIA HOSPITALARIA

* Mejoraenla
transicion desde:
* Urgencias

 UC
e UHD
e Atencion
Primaria
* Especialidades
pediatricas
* Informes

actualizados y
planes terapéuticos
definidos

* Coordinacién real y
efectiva con el resto de
especialidades

* Participacion con la familia

e Atencion multisdiciplinar,
incluidos Servicios
Sociales, Psicologia
Clinica,...

ALTA

Identificacion del
objetivo al altay
actualizacion de

plan terapéutico

e Anticipacion en las

necesidades al alta
Coordinacion de
cuidados




En Atencion Primaria

* Objetivos de mejora

* |dentificacion de pacientes
Participacion en el plan de actuacion
Acceso al historial actualizado
Formacion especifica
Participacion de enfermeria
Recursos materiales

Tiempo suficiente de asistencia para
estos pacientes




Papel de Atencion Primaria

AtenClén Pr]mar|a Lnmana
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La atencion al paciente crénico en situacion de complejidad:
el reto de construir un escenario de atencion integrada

Juan Carlos Contel**, Blanca Muntané® y Lourdes Camp*©

* Coordinador de Enfermeria, DAP Costa Ponent, Gerencia Territorial Metropolitana Sud ICS, Pla Innovacid Atencld Primaria |
Salut Comunitdria, Depar tament de Salut, Generalitat de Catolunya, Barcelona, Espata
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PALABRAS CLAVE Resumen El envejecimiento de la poblacion y el aumento de personas con enfermedades
Enfermedades crénicas comtituye un escenario que plantea Importantes retos en la manera como organizar y
cronicas; prestar los servicios para este grupo de poblacion, Existen ya experiencias y evidencia que nos
Fragitidad; ayudan a repensar qué aspectos claves deberian ser tenidos en cuenta para disehar un modelo
Comple)idad; sanitario sensible y orlentado a este nuevo paradigma.

Modelo organtzativo; £l enfoque clinico asistencial por st mismo es importante pero a su vez limitado; se requiere
Integracion de de un abordaje multidimensional donde se incorporen elementos diferentes como verdaderas
serviclos palancas de cambio: qué aportacion pueden realizar los sistemas de informacion, qué obje

tivos deben asignarse de manera transversal a diferentes organizaciones y profesionales, qué
competencias clinicas y relacionales deberian contemplarse en los planes de formacion y des-
arrollo de competencias 0 como se debe financiar la provision, Ademas, sélo interactuando con
varios de estos elementos se podra llevar a cabo un b en la on a los
pacientes cronicos, especialmente a aquellos que estan en situacion de mayor complejidad y
vulnerabilidad.
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Papel del pediatra de atencidén
primaria en el cuidado del nino
con una enfermedad rara

Dr. Francesc Palau

Director del Servicio de Medicina Genética y Molecular. Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras (IPER). Hospital
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Conclusiones

* Realidad - Incremento exponencial e inexorable de nifos
con patologia crénica compleja

* Los servicios sanitarios tienen que cambiar un modelo
centrado en al asistencia de patologia aguda urgente a una
poblacion con mayor cronicidad

No nos preguntemos...
¢Nos va afectar?
ccudndo?

Mas bien...
¢como estoy preparandome a esta realidad?




