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OBIJETIVOS

1. Revisar vy discutir los conceptos
involucrados en la  atencion
pediatrica de “nin@s cronic@s”

2. Revisar las necesidades especiales
en la atencion de salud de estos
pacientes y sus familias



(re)definiendo conceptos

* Embarazo— RN - Nin@

* Discapacidad

* Rol “hipocratico” del médico



Video



DISCAPACIDAD (oms, 1980)

“Restriccion o ausencia de la capacidad de

realizar una actividad (debido a una deficiencia)
en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano
(catalogdndolo como minusvalido) ”

cQue es lo normal?




CONCEPTO CIDDM (oms)

fix) |* Deficiencias: pérdida o anormalidad de la
estructura o funcion psicologica, fisiologica o
anatomica

* Discapacidad: alteracion de la funcion para las
actividades de la vida diaria

AVD

* Minusvalias: situacion desventajosa para un
Persona |individuo determinado, consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad, que limita o
impide el desempefio de un rol que es normal
en su caso (en funcion de la edad, el sexo y
factores sociales y culturales).




Modelo Teorico de la CIDDM

Enfermedad o Trastorno
(situacion Intrinseca)

! 2

Deficiencia ) Discapacidad ®  Minusvalia
Perdida funcionamiento Limitaciones actividad Desventaja Social
(Nivel 6rgano) (Nivel Personal) (Nivel Social)
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Modelo CIF (2006)

DISCAPACIDAD

FUNCIONAMIENTO

DISCAPACIDAD -> DIVERSIDAD FUNCIONAL




Modelo CIF (2006)

CIF

Discapacidad

Un término (baul) para déficit, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Denota los aspectos
negativos de la interaccion entre el individuo (con una
condicion de salud) y sus factores contextuales individuales
(factores ambientales y personales).



Modelo CIF (2006)

El término Funcionamiento se incluye como término
neutro y término paraguas que abarca: Funcion vy
Estructura Corporal, Actividad y Participacion

El término Discapacidad aparece en el titulo abarcando:
Deficiencias, Limitaciones en la Actividad y Restricciones
en la Participacion

La incorporacion del término de Salud se propone en el
titulo dada la necesidad de enfatizar el hecho de que la CIF
se concibe dentro de un marco conceptual que evalla
salud y estados de salud




CIF

Condicion de Salud

(trastornofenfermedad)

l ' '

Deficiencia e s o Actividad ue——— Participacion
(Funcionfestructura) (Limitacidan (Restriccidon en la
I en la actividad) I participacion)

Factores contextuales
A Ambientales

E. Fersonales



Lenguaje neutro en CIF

ESTRUCTURA / FUNCION ACTIVIDAD PARTICIPACION
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DEFICIENCIA LIMITACION EN RESTRICCION EN
(ESTRUCTURA / FUNCION) LA ACTIVIDAD LA PARTICIPACION




Epidemiologia

 TRANSICION DEMOGRAFICA

PIRAMIDE POBLACION 1950 PIRAMIDE POBLACION 2005 PIRAMIDE POBLACION 2050
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Menos mortalidad = Mas sobrevida = Sociedad con mayor “Carga de enfermedad”



Epidemiologia

Chile: tasa de mortalidad infantil, neonatal y postneonatal. 1815.2000
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Epidemiologia de la cronicidad infantil

Unidades de Emergencia y Cuidados Criticos Pediatricos y Neonatales

.. Unidades de Emerg pr— |
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Definicion NANEAS

* Nihos y adolescentes con necesidades
especiales de atencion en salud (NANEAS):

— “Aquellos que presentan, o estan en riesgo, de
una enfermedad cronica fisica, del desarrollo,
conductual o emocional, y que ademas requieren
mayor uso de servicios que el general de los

nifos”. S :
Definicion Inclusiva !!!

McPherson et al. Pediatrics 1998; 102: 137-140




Valores NANEAS

Personalizado

Justicia e Proporcional
Basado en el cuidado

Multidisciplinario

M

e De nivel terciario al nivel primario

Continuidad BbE primer contacto con SS hasta su
(re)insercién en su comunidad




Magnitud NANEAS

<1% of all children?

~30% of all pediatric health care cosls?

~55% of all pediatric inpatient costs in
children's hospitals'®

~80% of all pediatric 30-day readmission
costs in children’s hospitals®®

Fig. 1. Epidemiology and health services impact of
children with life-threatening illness. (Data from
Hefs_z i 10_35-}

Bogetz JF, Ullrich CK, Berry 1G. Pediatr Clin N Am 61(2014) 719-33



Magnitud NANEAS

I 18,989 Neonatal, 9538 Infant

24,519 ages 119 (~12,260 due to CCC)
W National Vital Statntic s Report
| . NatBews & MacDorman 2008

644,593 - 1,652,802
Seamiem et al, 2008

Bethell ot 2l 2008

82,640,086
S Censeus Bureay 2008

Helisten, 2009, in press



Clasificacion NANEAS (SOCHIPE)

Necesidades: derivan de una condicion de salud tipo croénica,
que se estima, tenga una duracion de al menos 12 meses

Evaluacion, control y seguimiento por multiples especialistas

Tratamiento medicamentoso permanente o prolongado

Alimento especial para vivir o mejorar la calidad de vida

Dependencia de tecnologia para vivir o mejorar su calidad de vida

Rehabilitacion por situacion de discapacidad fisica, sensorial o
cognitiva

Necesidades educativas especiales




Clasificacion NANEAS (SOCHIPE)

mental

Medicamentos de uso crénico

Alimentacion

Tecnologia médica

Rehabilitacion

Educacién especial

Seguimiento > 12
meses y > 1 vez/
ano.

Uso > 12 meses.

Formulas especiales
o alimentacion
parenteral.

Cualquier
dispositivo
necesario para vivir
o mejorar calidad
de vida.

Kinesioterapia,
fonoaudidlogo,
terapia ocupacional
y/o psicopedagoga.

Escuela especial,
hospitalaria o
necesidad de
adaptacion
curricular.

. Necesidades especiales Definicién Necesidad menor Necesidad mayor

Atencion especialistas incluida salud

< 3 especialistas.

< 4 medicamentos,
todos
administrados via
oral.

Necesidad de
féormula para
nutricién enteral.

Uso de elementos
ortopédicos,
sondas, ostomias,
vavulas derivativas,
oxigeno.

Transitoria (< 12
meses), o
permanente con
maximo 2 sesiones/
sem o cubiertas por
colegio.

Escuela especial o
necesidad de
adaptacion
curricular.

= 4 especialistas.

= 5 medicamentos,
o terapia EV o que
necesite ser
administrada en
hospital.

Necesidad de
nutriciéon parenteral
(ALPAR).

Necesidad de
ventilaciéon
mecanica.

Permanente (= 12
meses) y con
terapia frecuente (2
3 sesiones/sem).

Asistencia a escuela
hospitalaria mas
alla de periodo
hospitalizacion.



Clasificacion NANEAS (SOCHIPE)

Nifios y adolescentes con necesidades especiales de
atencion en salud de baja complejidad:

— Son aquellos que tienen maximo 2 necesidades en
categoria mayor (excepto en las areas 3 y/o 4)

Nin@s que se encuentran estables y cuya familia cuenta
con herramientas que les permiten ser autovalentes en el
cuidado.

El énfasis de la atencion se pone en el acompafamiento
del nifio/adolescente y su familia, donde el equipo de
salud cumple un rol articulador y de coordinacion de los
distintos profesionales a cargo de su cuidado.



Clasificacion NANEAS (SOCHIPE)

Nifios y adolescentes con necesidades especiales de
atencion en salud de mediana complejidad:

— Son aquellos que tienen entre 3 y 5 necesidades en
categoria mayor

— o0 una necesidad en categoria mayor en las areas 3 y/o 4.

En general corresponde a nifios/adolescentes que se
encuentran estables, pero que requieren de cuidados
especificos permanentes o frecuentes para realizar
actividades de la vida diaria o para superar situaciones de
discapacidad.



Clasificacion NANEAS (SOCHIPE)

Nifios y adolescentes con necesidades especiales de
atencion en salud de alta complejidad:

— Son aquellos que tienen las 6 necesidades en categoria
mayor

Frecuentemente requieren hospitalizacion por
descompensacion de su condicion de base, de forma
transitoria o permanente. Este grupo permanece mucho
tiempo al cuidado de un equipo en la atencidn terciaria,
en servicios de neonatologia, pediatria, hospitales de
cuidados cronicos u hospitalizacion domiciliaria.



Condiciones Especiales

» Paralisis cerebral - Epilepsias Refractarias
* Trastornos del espectro autista

* Sindrome de Down y otras genopatias
 Enfermedad digestiva cronica

* Prematuros extremos

* Insuficiencia Respiratoria Cronica

» Patologia Neuromuscular

 Etc....



Modelo de Atencion

Psicologico




Supervision de salud

Prevencion de enfermedades
respiratorias

— Principal causa de mortalidad
y hospitalizaciones

Nutricion
— Diagnostico nutricional ad hoc
— Formulas especiales

— Deglucion u otras estrategias
alimentarias

Inmunizaciones
— PNI vy vacunas especiales
Endocrinoldgico
— Vitamina D

— Desarrollo puberal

Neuroldgico
- Déficit Sensoriales

- Progresion DSM y/o regresion
de funciones adquiridas

Gastroenteroldgicos
- Constipacion

Manejo del dolor y otros sintomas
Salud oral
Manejo enfermeria
- Prevencién y curaciones UPP
- Entrega de insumos
Cuidados paliativos

Dilemas bioéticos



Biopsicosocial

 Rehabilitaciéon

— Asegurar supervision por algun equipo de rehabilitacion integral

— Equipo dotado de recursos (humanos y fisicos) adecuado para
proceso de (re)habilitacion y (re)insercidn social en su comunidad

— Equipos:
 TELETON
* INRPAC
* CCR

* Unidades de Rehab de Hospitales (CDT o CRS)



Biopsicosocial

* Psicologico
— Identificacion de Trastornos del animo de paciente o familiares
— Identificacion de “Burn out” del cuidador
— Identificar trastornos del sueiio de paciente o cuidadores

— Identificar trastornos de conducta y adaptacion

* Social
— Ingreso a Registro nacional de discapacidad

— Apoyo de redes comunitarias y factores de riesgo nucleares o
comunitarios

— Apoyo econdmico de organismos o instituciones



éDe quien es la responsabilidad?

 Sociedad de derechos

— Derechos humanos

— Derecho a la vida

— Derechos de la infancia

— Derecho a la Salud

— Derecho a la inclusion...



Responsabilidad de la sociedad basada en los...

1. Quiero que
me respeten, sin
importar mi

3. Quiero vivir con mi

nifias.

derecho a
decir lo que

5. Tengo derecho
a descansar, jugar

y divertirme en un S pienso y lo
ambiente sano y 6. Necesito atencidn que siento.
feliz. médicay que me cuiden

SOLIDARIDAD

k cuando estoy enfermo.

religion, color 2 N it = ‘
de piel, e familia, que me cuide, educaciény a
condicién fisica nombr.-e Y °PP||'d°5 me alimente y sobre tener lo

o lugar donde para dlsflpgm.r;me de todo que me quiera. necesario para
plin los demds nifios y

estudiar.

8. Quiero poder

reunirme con otros
nifios y nifias.

9. Tengo derecho
a ser protegido
contra la crueldad,
el abandono y la
explotacidn.

educado en la paz,
toleranciay la
comprension.




"No puede haber una revelacion mas
intensa del alma de una sociedad, que la
forma en la que trata a sus ninos”

Nelson Mandela
1918 - 2013
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