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1. Revisar y discutir los conceptos
involucrados en la atención
pediátrica de “niñ@s crónic@s”

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



• Embarazo – RN – Niñ@

• Discapacidad

• Rol “hipocrático” del médico



Video



“Restricción 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 
(catalogándolo como minusválido) ”

¿Que es lo normal? 



• Deficiencias: pérdida o anormalidad de la 
estructura o función psicológica, fisiológica o 
anatómica

• Discapacidad: alteración de la función para las 
actividades de la vida diaria

• Minusvalías: situación desventajosa para un 
individuo determinado, consecuencia de una 
deficiencia o de una discapacidad, que limita o 
impide el desempeño de un rol que es normal 
en su caso (en función de la edad, el sexo y 
factores sociales y culturales). 

Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (1980)
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Deficiencia

Perdida funcionamiento

(Nivel órgano)

Enfermedad o Trastorno

(situación Intrínseca)

Discapacidad

Limitaciones actividad

(Nivel Personal)

Minusvalía

Desventaja Social

(Nivel Social)





DISCAPACIDAD

FUNCIONAMIENTO

DISCAPACIDAD  DIVERSIDAD FUNCIONAL

Clasificación internacional de funcionamiento y discapacidad



Discapacidad 

Un término (baúl) para déficit, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participación. Denota los aspectos
negativos de la interacción entre el individuo (con una
condición de salud) y sus factores contextuales individuales
(factores ambientales y personales).

CIF

Clasificación internacional de funcionamiento y discapacidad



El término Funcionamiento se incluye como término
neutro y término paraguas que abarca: Función y
Estructura Corporal, Actividad y Participación

El término Discapacidad aparece en el título abarcando:
Deficiencias, Limitaciones en la Actividad y Restricciones
en la Participación

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

Clasificación internacional de funcionamiento y discapacidad



CIF



ACTIVIDAD PARTICIPACIÓNESTRUCTURA / FUNCIÓN

DEFICIENCIA 
(ESTRUCTURA / FUNCIÓN)

LIMITACIÓN EN 
LA ACTIVIDAD

RESTRICCIÓN EN 
LA PARTICIPACIÓN

Lenguaje neutro en CIF



• TRANSICION DEMOGRÁFICA

Menos mortalidad Más sobrevida  Sociedad con mayor “Carga de enfermedad”





Recién Nacidos

de alto riesgo

Condiciones

metabólicas

y genéticas

Enf. agudas

Traumatismos

Accidentes

Sobreviven Fallecen

SANO NANEAS

Unidades de Emergencia y Cuidados Críticos Pediatricos y Neonatales



Definición Inclusiva !!!



• Personalizado

• Proporcional

• Basado en el cuidado
Justicia

• Multidisciplinario

• ColaborativoIntegral

• De nivel terciario al nivel primario

• De primer contacto con SS hasta su 
(re)inserción en su comunidad

Continuidad











• Niños y adolescentes con necesidades especiales de 
atención en salud de baja complejidad:

– Son aquellos que tienen máximo 2 necesidades en 
categoría mayor (excepto en las áreas 3 y/o 4) 

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

• El énfasis de la atención se pone en el acompañamiento
del niño/adolescente y su familia, donde el equipo de 
salud cumple un rol articulador y de coordinación de los 
distintos profesionales a cargo de su cuidado.



• Niños y adolescentes con necesidades especiales de 
atención en salud de mediana complejidad:

– Son aquellos que tienen entre 3 y 5 necesidades en 
categoría mayor

– o una necesidad en categoría mayor en las áreas 3 y/o 4. 

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



• Niños y adolescentes con necesidades especiales de 
atención en salud de alta complejidad:

– Son aquellos que tienen las 6 necesidades en categoría 
mayor

• Frecuentemente requieren hospitalización por 
descompensación de su condición de base, de forma 
transitoria o permanente. Este grupo permanece mucho 
tiempo al cuidado de un equipo en la atención terciaria, 
en servicios de neonatología, pediatría, hospitales de 
cuidados crónicos u hospitalización domiciliaria.



• Parálisis cerebral - Epilepsias Refractarias

• Trastornos del espectro autista 

• Síndrome de Down y otras genopatías

• Enfermedad digestiva crónica

• Prematuros extremos 

• Insuficiencia Respiratoria Crónica

• Patología Neuromuscular

• Etc….



Psicológico

Social

CulturalEspiritual

Biomédico



• Supervisión de salud 

• Prevención de enfermedades 
respiratorias 

– Principal causa de mortalidad 
y hospitalizaciones

• Nutrición

– Diagnóstico nutricional ad hoc

– Formulas especiales

– Deglución u otras estrategias 
alimentarias

• Inmunizaciones 

– PNI y vacunas especiales

• Endocrinológico

– Vitamina D

– Desarrollo puberal

• Neurológico

- Déficit Sensoriales 

- Progresión DSM y/o regresión 
de funciones adquiridas

• Gastroenterológicos 

- Constipación

• Manejo del dolor y otros síntomas 

• Salud oral

• Manejo enfermería

- Prevención y curaciones UPP

- Entrega de insumos

• Cuidados paliativos

• Dilemas bioéticos



• Rehabilitación

– Asegurar supervisión por algún equipo de rehabilitación integral

– Equipo dotado de recursos (humanos y físicos) adecuado para 
proceso de (re)habilitación y (re)inserción social en su comunidad

– Equipos: 

• TELETON

• INR PAC

• CCR

• Unidades de Rehab de Hospitales (CDT o CRS)



• Psicológico

– Identificación de Trastornos del animo de paciente o familiares

– Identificación de “Burn out” del cuidador

– Identificar trastornos del sueño de paciente o cuidadores

– Identificar trastornos de conducta y adaptación

• Social

– Ingreso a Registro nacional de discapacidad

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

– Apoyo económico de organismos o instituciones 



• Sociedad de derechos

– Derechos humanos

– Derecho a la vida

– Derechos de la infancia

– Derecho a la Salud

– Derecho a la inclusión…



• Responsabilidad de la sociedad  
(Sistema de Salud)



"No puede haber una revelación más
intensa del alma de una sociedad, que la
forma en la que trata a sus niños”

Nelson Mandela 
1918 - 2013


