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Francisca Serra Capé. Enfermera Pedidtrica Zona de Salud del Raiguer

Brigida Mora Canet. Enfermera. Oficina de Calidad del IB-S

Biel Moragues Sbert. Médico de Familia. C. coordinador de atencidn a la cronicidad del IB-S
Rosa Ortufio Mufio. Médico de Familia. Oficina de Calidad del IB-S

Coordinadora : Maria Garcia de Paso Mora. Pediatra UCPP. HUSE.
Coordinadora : Susana Jordd Marti. Enfermera pediatrica UCPP. HUSE.
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Nifias, niNos,
adolescentes Familiares y/o
menores de 19 cuidadores
anos

Profesionales
sanitarios
involucrados de
manera directa o
indirecta en el
mundo de la
atencion a la
cronicidad.




Caracteristicas diferenciales de la
CCIN

Trayectoria evolutiva

Epidemiologia

Incidencia

Incertidumbre en el pronostico

Madurez

Aspectos educativos

T.D. por representacion
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Paciente infantil cronico no complejo
Paciente cronico complejo infantil (PCCIN)
PCCIN Estable
Hospital
Urgencias
CCEE
Hospitalizacion
AP
Urgencias
Seguimiento
Cooreduca
Servicios Sociales
PCCIN con descompensacion
Urgencias
061
Hopitalizacion
PCCIN Avanzado

PCCIN en etapa prenatal y perinatal
PCCIN an Ciinidadoc Paliativvoc
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Objetivo 5: Diseiar un proyecto para la atencion de ninos y de adolescentes con problemas
de salud cronicos complejos y/o avanzados, teniendo en cuenta la coordinacion necesaria
entre Salud, Servicios Sociales y Educacion, para garantizar al nifio y a su familia una
infancia y una escolarizacion lo mds normalizada posible.

* Elaboracion y difusidon del Programa

* Inicio de implementacion en octubre de 2019.

» Contratacion de 2 pediatras, 1 psicologo y 2 enfermeras para
implementar el proyecto.

» Elaboracion del Protocolo de comunicacion y atencion de los nifos y
jovenes con problemas de salud cronicos que necesitan atencion
sanitaria en un centro educativo entre la Conselleria de Educacion y el
Servicio de Salud.

PENDIENTE:

PUBLICAR EL PROYECTO vy seguir con la difusion

Creacion de Unidad de Cronicidad Compleja Infantil

Definir indicadores definitivos y creacion de cuadro de mandos
Pilotaje del proyecto con 4 CS el primer trimestre de 2020
Formacion a todos los pediatras, MF y Enfermeras de AP
Priorizacion de RRHH segun resultados




Cronicidad en pediatria

Enfermedad fisica o mental
Todavia no curable y/o resistente al tratamiento

Dx basado en el conocimiento y méetodos BSE

Al menos presente 6 meses 0 previsto

Menores de 19 afos
N
p
N

Cronicidad Compleja en pediatria

Presencia de enfermedades cronicas

A nivel multisistémico o multiorganico
Con importantes limitaciones funcionales y/o cognitivas
Muchas veces asociadas a necesidad de tecnologia

Se requiere una reestructuracion de los roles familiares,
recursos sociales y educativos




*Diagnosticos Alertantes
*Criterios de minimos

N\ N\

ldentificacion

' N® diagnasticos = ‘
presentes \
Anomalias congénitas 907 0,317 31,7%
Enfermedades endocrinas e inmunitarias 498 0,174 17, 4%
Enfermedades del sistema nervioso 427 0,148 14, 8%

MNeoplasias 258
Enfermedades del sistema circulatorio 1580
Enfermedades hematoldgicas 132
Trastornos mentales 117
Enfermedades de origen perinatal (hasta1afio) 101
Enfermedades genitourinarias 75
Factores que influyen en la salud [ostomias, 70
respirador, etc.)

Enfermedades digestivas 59
Enfermedades del sistema osteoarticular 29
Total diagndsticos por categoria 2 B58
TOTAL PACIENTES 2731

Tabkla 1. MNimeroc de “diagnodsticos alertantes” de ECC agrupados por categorias y ndmerc de

pacientes afectos * . (frecuencias relativas) y p: (porcentajes).




*Diagnosticos Alertantes
*Criterios de minimos

- AN

|dentificacion

Criterios mayores (por sisolos va implican complejidad)
Precisa ventilacion mecanica invasiva o no invasiva
Afecta a tres o mas sistemas durante mas de & meses

ado grado de discapacidad superior a

dl B

Padece cancer en

ase de tratamiento

Takla 5. Criterics maycores. Elaboracion propia.

Criterios menores (de manera asociada (al menos 2) podrian representar complejidad)

ysicas (nutricion parentera

rimer afio de vida (menor de 28 sema

Tiene certificado grado de discapacid

-

aC

Reconocida

T P
2ra idiomatica.

Takla 6. Criterios mencres. Elaboracicn propia.




Fuente

Fuente-SIAP (2018)

Fuente CMBD (ingresos 2017-2018),
excluyendo los ya identificados en e-
SIaP

Total IhSalut

Prevalencia estimada en habitantes
de 0-19 afios (224.473)

Tabla 3: Pacientes PCCin en la Comunidad Auténoma de les llles Balears identificades en las fuentes

de datos del Servei de Salut.

N\

MNimero

2731
513

3.244

Estimacion
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« CMBD
CIPA

14%

[m]




Grupo de Trabajo PEDCRON

Paciente crénico
no complejo

N\

Paciente crénico
complejo estable

PCC
avanzado

Cuidados
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Primera parte Implementacion

1 Establecer circuitos de atencion especificos para los PCCIN d
Entre Pediatria Hospitalaria y Pediatria de Atencion Primaria
Entre todos los Servicios de Apoyo a los pacientes en la Comunidad

2 Docencia y divulgacion del programa
3 Establecimiento de la poblacion diana
4 Establecimiento de indicadores de evaluacion




Propuesta de pilotaje

( N

CS por sector. Validacion programa AP y AP-H

Sugerencias: Ejemplos:
\ |

Sector Tramuntana: CS Es Blanquer
Sector Llevant: CS Manacor

Sector Migjorn: CS Escola Graduada
Sector Ponent: CS Camp Redo

Hospitales de referencia segun sector
Ubicacion EAPCCIN: HUSE
Duracion Pilotaje: 6 meses




Propuesta de pilotaje

* Formacion de pediatras/enfermeras de pediatria/enfermeras
gestoras

» Referentes CS — Sector? (PediatratEnfermera)
«Captacion activa de pacientes y valoracion con EAPCCIN
Inclusion en programa. Registro

«Activacion de circuitos segun programa. Coordinacion interniveles.
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Propuesta de pilotaje

ESTIMACION POBLACIONAL SEGUN SUGERENCIA DE
CENTROS

Camp Redé: < 18 afios 5266 x 1.4%= 73.7 => 74 pacientes
Escola Graduada: < 18 anos: 3822 x 1.4%=53.5=> 54 pacientes
Sa Torre: 6769 < 18 ainos: 6769 x 1.4%= 94.7=> 95 pacientes

Es Blanquer: 9390 < 18 afios: 9390 x 1.4%= 131.4= 131 pacientes

TOTAL DE PACIENTES ESPERADQOS: 354

21



Los[Se:
receptores de
Los PC
manifestacione
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de adaptar la a
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Los prc
permitir y garar
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DOCUMENTOS/PROTOCOLOS

ATENCION URGENTE AL PACIENTE CRONICO COMPLEJO INFANTIL (PCCIN)

Poblacién 19 afios en las Islas Baleares: 224.473 personas

13VISITA
Médico referente

13VISITA
Médico colaborador

12VISITA
Enfermera referente

Visitas sucesivas
médico

Visitas sucesivas
enfermera

Tras inc

| Prevalencia estimada de PCCIN: 1.4%

Progran Total poblacion esperada PCCIN: 3142

1. Indicador: Cobertura de la identificacion del programa PCCIN

Numero de pacientes PCCIN

Tras incl
progran Poblacién esperadz

2. Indicador:d

. Numero pacientes P
Tras incl

progran Numero total de pac

Numero de visitas p¢
Numero total de pac

En cualc 3.
momen

Indicador de¢
Numero de visitas al
Numero de visitas al
En cualc 4. Indicador:V
MOMEN  Realizacion escala ¢

PCCIN incluida en p

Realizacion escala d

Poblacion PCCIN ine
5. Indicador: R

Esperado Identificar 250%

PILOTAJE PROYECTO CRONICIDAD COMPLEJA EN PEDIATRIA

Se crea un “Grupo Tractor” formado por:

«  Mariz
proye
+ Susa
imple
= Gem
imple
«  Mariz
traba
+ FEstef
Croni
+« Mabe

e Enfer

[ PCCIN |

Escribir encometario PCCIN
TRIAJEENFERMERIA

Complicacién Médica
(Nivel HI1)

- " TécnicaEnfermeria
Colocacién SNG

Problema BG

élugar de espera
Necesidades

\ Cura
Prubﬁt

/e

-Valoracion preferente

n# Tratamiento adecuado Plan de Actuacion

Atenc Tratamientosintomatico urgente si pracisa
werplan

Funciones del g g

Valorar pesibilidad de control al dia siguiente

?
4

Alimentacion \ Nosolucionado Solucionado ——  Informe enfermera Alta
Medicacién N | pediatraalta

B .
Respirador o v
Aspirador = &Neces\l?espem\ma?

o

_—— Avisopreferente

- Eener;Pnsajes:
Informacilin UAPCCIN
L]

= TRIAJEENFERMERIA
Nivel IV

= Atenciénpediatra

SospechaPCCIN ——— Criterios Dx-»Formulario

+ Estructurar, definir el pilotaje del proyecto
+ Liderar y coordinar el pilotaje
o Explicar el pilotaje a los profesionales implicados



) Ejercicio de Coordinacion. Aprovechar lo andado
Reorganizacion de algunas estructuras

Correccion de pasos

Vision a medio-largo plazo




EQUIPO DE IMPLEMENTACION PCCIN

Maria Garcia de Paso Mora
Gemma Alemany Garcia-Carpintero
Teléfono:682 64 53 92 Coorp: 45392




