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OBJETIVOS

Introducir en la comunidad afin a la Pediatria la
tematica del nino pluripatologico y la necesidad
de su atencion integral y diferenciada.

Caracterizar la prevalencia e impacto del nino
pluripatolégico en los escenarios e indicadores
de atencion pediatrica en un municipio cubano.

Disenar flujogramas y modelos para la atencién
del nino pluripatolégico desde una perspectiva

cientifico-técnica.



;. Cual es el nino pluripatolégico?
;. Recibe una atenciéon médica adecuada?

NIN@s que padecen de dos o mas afecciones
cronicas y/o mantenidas con sintomas continuos
y reagudizaciones frecuentes.

Reciben la atencion meédica en los episodios
agudos y en ellos inciden otras afecciones, con
una cuestionable continuidad asistencial y un
deficiente proceso de salud-enfermedad-cuidado
(PSEC) en su entorno de desarrollo.

Su atencion depende mayoritariamente de la
demanda familiar, en algunos casos con ruptura
la requerida integracion entre APS y el hospital.



Caracteristicas comunes a los pacientes
pluripatologicos

Padecen enfermedades que a pesar de las acciones de salud e
intervenciones, no tienen cura definitiva.

Se instala una disminucién gradual de autonomia y capacidad
funcional DEPENDENCIA = DEFICIENCIAS = MINUSVALIA =
DISCAPACIDAD.

Tiene repercusion en su crecimiento y desarrollo, su escolaridad
y en el futuro, en sus relaciones personales, familiares, socio-
laborales, y economicas.

Presentan riesgos multiples por las afecciones interrelacionadas:
Efecto dominé en descompensaciones, por las interacciones
multiples (médicas, medicamentosas...).

SON NINOS Y NINAS FRAGILES, POLIMEDICADOS, REINGRESADORES.

SU ENTORNO REFLEJA ANGUSTIA Y PREOCUPACION POR EL FRACASO

DEL MODELO DE ASISTENCIA QUE LES OFRECEMOS



EL NINO PLURIPATOLOGICO EN LOS SISTEMAS SANITARIOS

Requiere longitudinalidad y
continuidad en su atencion.

— Fragilidad en infaestructuras, medios y tiempo.

— Fracaso en procesos con multiples reagudizaciones,
necesidades de atencion domiciliaria, demanda no
programada.

Basada en la asistencia al
episodio agudo o seguimiento programado.

— Especialidades médicas: Buenos resultados para
afecciones especificas con lineas de actuacion y
canales asistenciales definidos. Hay tendencia a la
atomizacion. Fracaso para pacientes con multiple co-
morbilidad.

— Pediatria “clasica”: Atrincherada en el Hospital.
Divergencias de conducta meédica.



FLUJO HIPOTETICO DEL NINO NO PLURIPATOLOGICO

PACIENTE NO PLURIPATOLOGICO

URGENCIAS

PRIMARIA PRIMARIA

EVALUACION PERIODICA
DE ESTABILIDAD

ESPECIALIZADA



FLUJO HIPOTETICO DEL NINO PLURIPATOLOGICO

URGENCIAS

PRIMARIA

ESPECIALIZADA 1

ESPECIALIZADA 2

ESPECIALIZADA 3

URGENCIAS

PRIMARIA

ESPECIALIZADA 1
ESPECIALIZADA 2

INSERTE LOS 3 O MAS INGRESOS
HOSPITALARIOS ANUALES QUE
REQUIEREN COMO MINIMO




PROCESO DE ATENCION AL NINO
PLURIPATOLOGICO

Proceso atencional prioritario en APS y Hospitales.
Poblacion diana altamente vulnerable y “beneficiable”

Co-protagonismo de Atencion Primaria, la Pediatria
hospitalaria y la atencion especializada.

Debe ser un proceso “diferente”

— No basado en manejar una entidad nosologica
concreta.

— Objetivo: reordenar la asistencia y cuidado.

— Dificil de implantar con las herramientas actuales:
« Coordinacion cuasi-perfecta.
« Continuidad asistencial.



EJEMPLO DE NINOS PLURIPATOLOGICOS

G.H.T. Masculino. Manzanillo. Cuba.

11 Anos. Siclémico. Diabetes tipo l. Insuficiencia
mitral post Fiebre Reumatica

Miocardiopatia dilatada.
Bronconeumopata cronico

Anemia cronica con necesidades periodicas de
transfusion.

YFR. Femenino. Campechuela. Cuba.
5 Anos. Operada por disgenesia biliar. Hipotiroidea.
Infecciones del tracto urinaria recidivante.
Desnutrida moderada. Inmunodeprimida.
Reingresante. IRAB a repeticion



.CUAL SE APROXIMA MAS AL CONCEPTO DE NINO
PLURIPATOLOGICO (NPP)?

Desnutricion energo-nutrimental moderada o severa,
inmunodeprimido y reiteradamente infectado?

Malformado mayor con discapacidad y disfuncion
organica ?

Nino sobreviviente de enfermedades metabdlicas,
genopaticas o cromosomopaticas ?

Afectado por una o mas enfermedades cronicas con
necesidad de atencién permanente por dos o mas sub-
especialidades pediatricas?

Paciente reingresante y frecuentador reiterativo de los
servicios de urgencias ?



¢ REALMENTE CONSTITUYEN UNA POBLACION DE

MORBILIDAD DE IMPORTANCIA EN PEDIATRIA?

Depende del tipo de instituciéon de salud, en lineas
generales no debiera rebasar el 10%.

Pueden suponer un 15 % de los pacientes que se
atienden en Pediatria.

Constituyen alrededor del 10 % de los pacientes
ingresados en salas pediatricas.

En algunos hospitales representan hasta el 25 % de
los pacientes tributarios de cuidados intensivos.



Meétodos utilizados.

Clinico-epidemiologico.

Estudios de prevalencia puntual en
APS y hospital pediatrico terminal.

Triangulacion metodologica.

Modelacion cientifica.



Estudio de prevalencia. Ninos pI’uripatolégicos
diagnosticados en un Consultorio. Area de Salud APS
Manzanillo. Poblaciéon < 142: 61

Caso1: 2 Anos « Caso5:9A
— Insuficiencia cardiaca e IRAB. — Enfermedad neurolégica (PCl)
— Cardiopatia congénita. con déficit motor y cognitivo
Caso 2:14 A que genera discapacidad casi
— Enfermedad degenerativa total e ITU reiterativas.
muscular. « Caso6:10 A
— Conectivopatia. — Diabetes mellitus con muiltiples
— Insuficiencia renal croénica. descompensaciones y
Caso 3: 10 A repercusion infecciosa
— Limitacién crénica al flujo sistémica.
aéreo, asma bronquial con e« Caso7:6A

limitacion funcional.

.. — Enfermedad hematoldgica
— Inmunodeficiencia.

sintomatica (SCA)

Caso4:6 A . . )
Sind lab — Enfermedad oncoldgica activa
= wlhieltehnis irkzlelsiolieiot subsidiaria de tratamiento
TG ELR

, - oncolégico periodico.
— Hepatopatia crénica g P

sintomatica



PACIENTE PLURIPATOLOGICO INGRESADOS EN
NUESTRA HOSPITAL PEDIATRICO

INCIDENCIA DE PACIENTES PLURIPATOLOGICOS ( 28/11/06)

Ingresos: 34 Ninos Pluripatologicos: 6 Prevalencia: 17, 6%
POR SERVICIOS:
- RESPIRATORIO: 12 ingresos 2 NPP Prevalencia: 18%
- CLINICA PEDIATRICA: 11 ingresos 4 NPP Prevalencia: 36,3%
- GASTROENTERITIS: 3 Ing. 1 NPP Prevalencia: 33,3%

- Infectologia: 5 Ing. - Nefrologia: 1 Ing. - UCI: 2 Ing.

Tipologia:

Categoria A: 66,6% ( 2 afecciones de base y otra
entidad causante del ingreso actual).

Categoria B: 33,3% ( 2 afecciones de base con
agudizaciones propias).



NINOS PLURIPATOLOGICOS TRIBUTARIOS DE
CUIDADOS INTENSIVOS

Unidad de Cuidados Intensivos ( 29/11/06).
Ingresados: 8 pacientes.
Ninos pluripatolégicos: 4 ( 50%)

Categorias: A: 3 pacientes ( 75 %)
B: 1 paciente (25%)



MORTALIDAD NPP EN PEDIATRIA

2005. HPPHC. Manzanillo

Edad Pluripatoldgico NPP Total RR/ NPP
< 1 ANno 3 /5% |1 25% |4 3,0
1 -4 Anos 5 /1% |2 28% |7 2.2
5 -14 ANos 1 25% |3 75% |4 <1
Total 9 60% |6 40% |15 2,88




MORTALIDAD NPP EN PEDIATRIA
2006. HPPHC. Manzanillo

Edad Pluripatolégico NPP | Total RR/ NPP
<1 Ano 1 33% |3 1, 88
1 -4 Anhos 2 50% |4 <1
5-14 Anos 100 % | O 3 4
Total 70 % |3 30% |10 2,4




MORTALIDAD NPP EN PEDIATRIA
HPPHC. Manzanillo. 2005-2006.

ANALISIS COMPARATIVO SERIE DE PLURIPATOLOGICOS Y NPP

Variables Pluripatoldgico NPP p (RR[IC95%)])

Edad 1-4 A: 7 (63%) 1-4A 44% | <0.0001 RR 2,1

Sexo (% varones) 62,5 % 40 % 7 RR 1, 9

Ingreso Estado 9 (56,5 %) 6 (66,6%) | 0.006 RR<1

Grave

Estadia <48H: ( 37,5%) < 48H > 0.001 RR<1
> 15d: (31%) (60%)

ANALISIS MULTIVARIADO DE FACTORES ASOCIADOS A LA MORTALIDAD EN NINOS

PLURIPATOLOGICOS

Variables

p (OR [IC95%])

SEXO

< 0.001 (OR 48.3)

> 2 Afecciones

< 0.001 (OR 35.6)

EDAD < 1A

< 0.001 (OR 2.057)




IMPACTO DEL EN PEDIATRIA

EN AREAS DE CLINICA E INTENSIVISMO PEDIATRICO
- La incidencia del es significativa

- Los criterios propuestos identifican a una
POBLACION con:

* Elevada mortalidad.

* Elevada fragilidad clinica y
complejidad.

* Elevado riesgo de deterioro funcional.

* Elevado consumo de recursos.



HOSPITALIZACION DEL NINO PLURIPATOLOGICO:
PERSPECTIVA CIENTIFICO-TECNICA

¢ LAS Guias de Buenas Practicas Clinicas son aplicables los nifios
pluripatolégicos.?

1. Si. Al estar basadas en evidencia demostrada
también en este grupo de ninos.

2. Si. Pero aplicando todo el “ARTE” médico a esta
poblacién especial.

3. Porque han sido elaboradas por expertos y
profesionales en enfermedades pediatricas o6rgano-
especificas.

4. Porque son deficitarias en cuanto a su
valoracion fisiopatologica holistica e integral.



HOSPITALIZACION DEL NINO PLURIPATOLOGICO:
PERSPECTIVA SOCIOFAMILIAR Y DE CUIDADOS

CLAVES DE REFORMULACION DE LA ASISTENCIA

CUIDADORES PRINCIPALES
- Padres y familiares e

PAPEL MEDICO Y DE
ENFERMERIA

 ——

- Diagndstico y cuidado
convencional/ especial.

SOPORTE SOCIAL

-Provisionalidad ———

- Redes

CUIDADOR PRINCIPAL

-Deteccion precoz de afecciones
concomitantes

-Conocimiento de indicadores de
descompensacion

-Adiestramiento durante hospitalizacion
PAPEL MEDICO/ ENFERMERIA

- Conductas y Planes de cuidados
especificos e integrales

-Prevencion de deterioros funcionales
-Conexion directa con Atencion Primaria
SOPORTE SOCIAL

-Deteccidn precoz de situaciones de
riesgo.

-Trabajo interdisciplinario de entrada y en
seguimiento



ATENCION AL NINO PLURIPATOLOGICO: PERSPECTIVA
SOCIOFAMILIAR Y DE CUIDADOS

e PEDIATRA
REFERENCIA

"o ENFERMERIA

OTROS

TR SOENL
CUIDADORES
RED SOPORTE SOCIAL PRINCIPAL



ASISTENCIA DURANTE LA HOSPITALIZACION
DEL NINO PLURIPATOLOGICO

« 2 Anos. Cardiopatia congénita acianética. Bronconeumonias a
repeticion. DEN moderada. Piodermitis reiteradas. EDA osmética.

PERSPECTIVA
CIENTIFICO-
TECNICA

PERSPECTIVA
SOCIOFAMILIAR Y
DE CUIDADOS

-Manejo agresivo integrador
-Guias 6rgano-especificas?

Equipo multidisciplinario

- Cuidador Principal
- Papel de la Enfermeria
-Soporte institucional

Cuidados intensivos

PERSPECTIVA
ORGANIZATIVA

-Soporte Asistencial post-alta
-Conexion con Atencion Primaria



ATENCION DEL NINO PLURIPATOLOGICO: PERSPECTIVA
ORGANIZATIVA EN APS

CLAVES DE MEJORA / REFORMULACION
DE LA ASISTENCIA

CONTINUIDAD MEDICA

-Consultas convencionales (APS, Pediatria,
especialidades) —

- Desasistencia...URGENCIAS

CONTINUIDAD MEDICA

CONTINUIDAD DE CUIDADOS

- Inexistente incluso antagodnica

—_—

ASISTENCIA DOMICILIARIA
-Heterogénea en Atencioén Primaria

-Aislada en el hospital.

\

-Plan de Asistencia compartida: co-
protagonismo M. Familia-Pediatra y
Especialistas de Referencia.

- Ingreso domiciliario

CONTINUIDAD DE CUIDADOS
- ENFERMERIA/ MEDICO/ FAMILIA

-Soporte técnico-Multidisciplinario-Material

ASISTENCIA DOMICILIARIA
-Ampliar accesibilidad

-Integracidon-conexion con especialistas de
referencia y pediatra hospitalario



ATENCION DEL NINO PLURIPATOLOGICO: PERSPECTIVA
ORGANIZATIVA EN EL HOSPITAL

PLAN DE ASISTENCIA

&~ ) | COMPARTIDA

PEDIATRA
REFERENCIA @%

) CUIDADOR PRINCIPAL
ENFERMERIA HOSPITAL TRABAJO SOCIAL



CONSTRUCTO NINO PLURIPATOLOGICO

CALIDAD DE VIDA Vv
CRECIMIENTO Y DESARROLL
MORBILIDAD CONTINUA EN APS Y HOSP

MORTALIDAD PUNTUAL Y EVOLUTIVA A

Determinantes:

Hig-Social
Familiar

Ciclo de vida del nifio pluripatoldgico



Atencion atomizada, CVRS afectada

y fallo de servicios de salud

NINO PP y Riesgos asociados

Causa —efecto
dominé: Morbilidad
mixta Fracaso

Disfuncion
inmunolégica

itarios en adecuar el pSEC.

> FAe : Gravedad

. Sepsisy SDMO .-

Prevalencia > 15%

Infecciones nosocomiales,

Reingresos

Estado
nutricional

Deficiencias

Discapacidad

‘sa|e1o0s A sajejuaiquie —
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NINO PLURIPATOLOGICO. Conclusiones

Incidencia e impacto: Realidad ineludible en la
morbilidad y mortalidad pediatrica
Perspectiva cientifica: Interés creciente

— Implementacion de la valoracion integral e investigaciones.

Perspectiva sociofamiliar-cuidados: PSEC

— Iniciativas alternativas a la atencion clasica
— Rol del cuidador principal

— Mejoras en red soporte social y educaciéon en la enfermedad

Perspectiva organizativa: Necesidad de cambios
cualitativos en su asistencia. Valoracion integral.

— Canales fluidos: Médico de Familia-Pediatra APS- Red de
Referencia



Recomendaciones

Crear comisiones multidisciplinarias de atencion al
nino pluripatologico en las areas de salud de la
APS, en los hospitales pediatricos y maternidades.

Conocer su prevalencia y localizacion en areas de
salud y municipios para ejecutar intervenciones
eficaces.

Capacitar a los recursos profesionales de salud en
relacion a la tematica y las variantes del Proceso
Salud-Enfermedad-Cuidado y atencion integrada en
estos ninos.

Implementar la capacitacion de padres y
cuidadores sobre el PSEC de estos nifos en
ocasion de ingresos y atencion ambulatoria



Atencion integrada con el NPP:




Expectativas y posibles resultados.

* Disminucién de la Fraccion Atribuible de
Exposicion (Proporcion del daino/evento entre los
que puede ser atribuible al hecho de serlo)
para mortalidad, DEN evolutiva, reingresos y
estadias prolongadas en al menos un 30%.

* Incremento de la Fraccion Atribuible Poblacional
(Proporcion en que el dano/evento podria ser
reducido si esta condicion de riesgo disminuyera
o cambiara su comportamiento en la poblacién
total) para la mortalidad pediatrica, la DEN, los
ingresos en UCIP en al menos un 20 %.

« Ahorro inestimable de recursos.



Los ninos pluripatologicos
son los mas sufridos. Humana
e inteligentemente debemos
ayudarlos a sobreviviry
mejorar su calidad de vida.
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