1. Titol: gestio de casos cronics complexos pediatrics: nou model assistencial

2. Justificacid i situacid previa del tema

Millorar el maneig dels infants/adolescents amb problemes de salut cronics i
complexes, organitzar |'atencid dels professionals partint d'un model d'atencié
integrada i proactiva per a qué es pugui mantenir el contacte entre tots els
professionals dels diferents ambits d'atencié i mantenir la continuitat assistencial
de forma integral, individualitzant el pla d'atencid i la utilitzacié de recursos de la

manera més adient.

El Pla de Salut 2021-2025 contempla com a linia estrategica I’Atencid Integrada
socialisanitariai, dins d’aquest punt, la implementacié del model d’atencié integral

a les persones amb problemes de salut cronics o necessitats complexes de salut.

Una malaltia cronica presenta un curs evolutiu llarg i sovint una progressié lenta
gue necessita de |I'atencid sanitaria continuada, en condicions on I'autonomia o les
activitats de la vida diaria acostumen a ser limitades, temporalment o
permanentment, essent un dels principals reptes que afecten el conjunt de la

poblacid, de les persones i del sistema sanitari.

La cronicitat no és un fenomen directament relacionat amb I’edat, siné que també
és present dins la poblacié infantil i juvenil. Per tant, pacient cronic no és sindnim
de pacient ancia. A mesura que s’han desenvolupat les tecniques de suport vital
pediatric i les tecnologies aplicades a la medicina, la poblacié infantil i juvenil amb
malalties croniques greus limitants i/o amenagants per a la vida, discapacitat,
dependéncia, necessitat de tecnologia, complexitat meédica i fragilitat han

augmentat de manera exponencial en els paisos desenvolupats.

La patologia cronica no només suposa un maneig sanitari especific, també produeix
un gran impacte en I’entorn de la persona malalta. Per tant, sera fonamental la
comprensié de la situacidé social i familiar ja que aquesta tindra una influéncia

inevitable en la situacid clinica.



L’atencié al pacient cronic complex (PCC-P) o amb malaltia cronica avancada
(MACA-P) comporta canvis en l'actual model de practica clinica a pediatria
d’atencié primaria que ens porta a buscar noves estratégies organitzatives ja que
actualment hi ha una infraidentificacié d’aquests casos i no estan adherits a les

UBAS3 dels equips ni, per tant, al territori.

a) Definicio del problema i/o oportunitat de millora en quan a millora dels
resultats en salut, millora I'experiéncia dels usuaris, reduccié de costos,

millora de la qualitat de vida professional i promocié de I'equitat

PROBLEMA: seguiment en les subespecialitzats dels grans hospitals de forma més
fragmentada dels infants cronics complexos o pal-liatius en detriment de la
identificacié, adheréncia i seguiment en les consultes d’atencid primaria.

Infradeteccio dels casos a I’atencié primaria.

OPORTUNITAT: la infermera de gestié de casos pediatrics (infants/ adolescents

PCC-P-P) com a nexe d’unid territorial fent un seguiment acurat i suport assistencial
als Servei d'Atencié Pal-liativa Pediatrica Integral (SAAPI) per poder satisfer
individualitzadament les necessitats tant fisiques, emocionals com espirituals,
planificant i coordinant la globalitat de les cures, millorant la qualitat de vida i
mantenint la dinamica familiar amb la major normalitat possible. Aixi, disminueixen
els costos derivats de la fragmentacié dels serveis i es potencia una resposta Unica
i més eficient a I'atencid integral de la salut en expandir-se en el territori i formar
part de la xarxa d’atencié pediatrica pal-liativa.

Existeixen poques dades sobre la prevalenca del pacient cronic complex infantil i
juvenil a Espanya. S’estima que comprenen menys d’un 1% de la poblacid
pediatrica, representen el 30% dels costos d’atencié medica infantil i més del 80%
de la despesa en hospitals pediatrics.

Tots els infants i adolescents identificats com a PCC-P o MACA-P requereixen un
enfocament integral, integrat i interdisciplinari, amb un equip expert i amb
formacié adequada, on la coordinacid ila col-laboracié entre unitats especialitzades

i lal’Atencié Primaria garanteixin una equitati continuitat assistencial garantint una



atencié de qualitat des del moment del diagnostic o el reconeixement del problema
de saluti al llarg de tota la vida de I'infant/ adolescent fins a la seva mort o péerdua

del diagnostic PCC-P/MACA-P per evolucié clinica.

3. Objectius de millora

a. Objectiu principal. Mesurat amb els resultats esperats

Implementar i millorar la identificacié de persones PCC-P/MACA-P a l’etapa
prenatal, infantil i juvenil per augmentar I'atencié i adheréencia al territori.
Prevalencga estimada amb dades administratives d’Atencié Primaria i Hospitalaria:
1,4%.
Poblacié de 0 a 14 anys al Vallés Oriental (VOR): 63.532.
VOR, pacients identificats:

e Desembre 2020: 12 PCC-P-P.

e Maig2023:117 PCC-P-P.

1) Justificacio de I'objectiu

e Potenciar el model de gestid de cas per agilitzar la continuitat assistencial
7x24 (7 dies a la setmana, 24 hores al dia) i assegurar que cada pacient (o el
seu cuidador) té aquesta informacié.

e Adequar els recursos del territori a les necessitats de les persones ateses,
facilitant 'accessibilitat i evitant els trasllats innecessaris als hospitals a
través de la col-laboracié entre professionals de tots els ambits (salut
primariai especialitzada, salut mental, escola, treball social), la coordinacio
freqlient entre proveidors, I'establiment i optimitzacié dels circuits
assistencials. Evitar duplicitats en les visites i en les exploracions
complementaries a les que el pacient és sotmeés (economia d’escala).

e Preveniri detectar precocment nous simptomes i possibles complicacions o
descompensacions per disminuir la morbimortalitat i millorar la qualitat de
vida de I'infant i el seu entorn.

e Millora de la visié global i atencid integral de I'infant donant una resposta

Unica a les families. Mantenint el funcionament familiar amb la major



normalitat possible, disminuint els costos derivats de la fragmentacié dels
serveis i potenciant una resposta Unica que vindra derivada pel
manteniment d'una xarxa de continuitat assistencial, vetllant pel
compliment dels drets de la poblacid pediatrica.

Fer un seguiment i actualitzacié dels Plans d’Intervencid Individualitzat de
Cures (PIIC) basats en la valoracido de les necessitats de l'infant, la seva
familia i I'entorn.

Proporcionar educacid sanitaria i acompanyament psicosocial a l'infant o
adolescent i a la seva familia, per capacitar-los en I'autocura i reforgar el rol
del cuidador principal. Grups de suport per a cuidadors i germans dirigits
per el referent de benestar emocional.

Resolucié dubtes i educacié sanitaria a I'lambit escolar.

Organitzar per fer un traspas progressiu amb la gestora de casos de I'etapa

adulta.

2) Comparacié amb d’altres

La infermera de gestid de casos al serveis de pediatria no esta present als
equips d’atencid primaria (EAP). En I'actualitat, el desplegament dels equips
territorials de pediatria no és homogeni arreu de Catalunya. La creacio
d’aquests equips facilita implementar un nou model d’atencié més especific
modificant I'organitzacid que es déna als EAPs mixtes per avancar cap a

I’equitat territorial.

4. Pla d’accio.

a.

b.

Justificacié

Per millorar el maneig dels pacients PCC-P/MACA-P a pediatria cal elaborar
un pla d’accié. Primer, per a la correcta identificacié dels casos. Segon, per
a un bon maneig integral, integrat, multidisciplinar i individualitzat.
Temporalitat

En primer lloc, es formara I'EAP per al reconeixement i identificacid dels

PCC-P i MACA-P, assegurant-nos que siguin coneixedors dels criteris



d’inclusid i exclusié i del caracter dinamic de la patologia cronica complexa
i dels seus nivells.
En segon lloc, segons el model organitzatiu d’atencid integral a la poblacié
infantil i juvenil amb necessitats pal-liatives, s’estableixen una magnitud
d’intervencid i prioritzacié sobre el nivell de complexitat (veure apartat f.).
Cada pacient requerira les atencions d’un nivell o altre en funcioé de I’estadi
clinic.
Ates al dinamisme de la malaltia cronica complexa, el pacient pot sortir del
programa si I’evolucié és favorable.
c. Intervencio
En funcié del nivell de complexitat.
d. Recursos
Personals: infermeria pediatrica gestora de casos, pediatra/metge assignat,
infermera, administratiu (UBA3 assignada).
Materials: teléfon mobil, cotxe, PC amb connexi6 a eCAP.
e. f.Responsables de I’actuacid i aplicacions del pla d’accié
Els responsables de |'execucié del procediment son la infermera de gestié de
casos amb col-laboracié de pediatria (infermera, metge i administratiu), de
I’equip del SAPPI i del treballador/a social de I’equip.
Es dura a terme una atencidé proactiva social i sanitaria amb un conjunt de
mesures que responen de manera anticipada a les necessitats de l'infant o
adolescent per a evitar o retardar l'aparicié d’un problema o per actuar

preco¢cment si ja és present.

L’equip d’Atencié Primaria ja sigui pediatra, infermera pediatrica, gestora de cas
pediatria o treballadora social identifiquen als infants amb criteris d’inclusié
PCC-PP / MACA-PP, es coordinen i fa una valoracio i un abordatge integral de la
situaciod sanitaria i de les seves necessitats a partir de la valoracid social, fisica,
mental i psicologica de la persona i dels cuidadors principals, es registra a I’eCAP
(Estacio clinica Atencidé Primaria) i es decideix el nivell d’intervencid i prioritzacié

segons el seu nivell de complexitat clinica:



o Nivell de complexitat 1 (estabilitat), el seguiment el fara el pediatra i la
infermera de referéncia, el professional de gestié al ciutada assignat (UBA3) amb
el suport dela gestora de cas pediatrica sense la intervencié, o ambinterconsulta
puntual, del SAPPI.

Dins de les intervencions a realitzar en el seguiment, destaca la realitzacioé del
PIIC com a eina de comunicacid entre tots els professionals dels diferents nivells
assistencials (atencid primaria, hospitals, ACUT, CUAP, SEM, PADES, SAPPI,

unitats cronicitat complexa i atencio pal-liativa...).

e Nivell de complexitat 2 (descompensacions). Seguiment per part de la
gestora de cas en coordinacié amb el pediatra, infermera de referéncia, amb el
suport de les unitats de cronicitat complexa o SAPPIs (telematic o presencial). La
resposta ha de ser coordinada amb la resta de dispositius del territori implicats,

i en base a allo acordat en el PIIC de cada pacient.

¢ Nivell de complexitat 3, és un infant o adolescent amb MACA-P. El
seguiment més acurat el realitzara la unitat de cronicitat complexa o SAAPI
conjuntament amb la gestora de cas d’atencid primaria fins a la mort, la transicio
a I'edat adulta o la disminucié de la complexitat.

L’atencid per part de I’equip d’atencid primaria sera al centre o al domicili segons
ho requereixi la situacid per a seguiment i/o valoracié d’aguditzaci,
administracié de tractaments, realitzacid de tecniques (recol-locacid SNG,
botons gastrics, canules traqueals, vies subcutanies o endovenoses, sondatges,
revisio de parametres de ventilacié no mecanica), control postalta hospitalaria o

situacid d'ultims dies.

Els professionals dels serveis d’atencié cronicitat complexa i atencid pal-liativa
integral (SAPPI), les unitats de cronicitat complexa, les unitats d’expertesa
hospitalaries (HAD neonatal, unitats de dia especialistes i cronicitat...), CDIAP,
EAP (equip d’assessorament psicopedagogic), CSMIJ podran suggerir la possible
identificacié d’una persona com a PCC-PP o MACA-PP a través de la gestora de
cas pediatrica enviant un Prealt o enviant un correu amb el missatge “Possible

pacient PCC-P” o “Possible Pacient MACA-P”. Totes les coordinacions es faran



mitjangant consultories mensuals o cada vegada que hi hagi un canvi rellevant
en la salut tant de I'infant/ adolescent com del seu entorn familiar i comunitari.
La gestora de casos disposa d’un telefon mobil amb qui professionals i families
poden contactar.

Elaboracié conjunta d’un pla terapéutici un PIIC

Un cop establert el primer contacte entre els professionals del servei d’atencid
cronicitat complexa i atencid pal-liativa integral o les unitats de cronicitat
complexa i d’atencié primaria (AP), es constitueix un equip Unic d’atencio
individualitzada i s'acorda una primera visita de I’equip del SAPPI amb I'equip
d’AP al domicili per fer una valoracido conjunta integral tant de [linfant o
adolescent com de la familia.

El Pla Terapéutic s’elabora de manera coordinada entre tots els actius de salut i
es modifica en funcidé de I’evolucié clinica i necessitats biopsicosocials de I'infant
i familia. Recull tota la informacid rellevant per a l'adequada informacid i
coordinacid dels professionals. Inclou:

Dades personals, resum de la malaltia, tractament, problemes fisics, situacié
psicoemocional, problemes socials, problemes espirituals.

Planificacié de la frequéncia i la ubicacid de les visites aixi com el professional
més adient, complicacions, ingressos, aguditzacions, canvis de medicacid i presa
de decisions en els diferent punts del procés.

Pla de decisions anticipades o d’emergencies: recull de forma detallada les
mesures terapéutiques que s’han i no s’han de realitzar en cada fase.

Objectius terapeutics. Pla de control de simptomes amb el registre del

tractament acordat pels simptomes previsibles a cada fase i de l’atencié

psicosocial i espiritual.

El pla terapéutic ha de reflectir la voluntat del pacient i/o de la seva familia i
recollir com actuar davant les possibles eventualitats propies de I’evolucié que
poguessin plantejar problemes etics, evitant dubtes o errors d'interpretacié.

La gestora de cas transcriura el pla terapeutic al PIIC per a qué sigui visible a

través de la historia compartida de Catalunya (HC3).



TRANSICIONS:

a.

1)

Alta hospitalaria. Es notifica mitjancant el Pre-alt (per pacients que han estat
ingressats) i I’avis automatic a I’eCAP dels informes d’alta.

D’adolescent a etapa adulta. Coordinacié amb I'equip d’adults: metge,
infermera, gestora de casos i SAPPI.

2) Desviacions del previst i motius de la desviacié

Des de l'inici del projecte s’ha incrementat de manera inesperada els
pacients diagnosticats de PCC-P/MACA-P. No peraugment de la complexitat
en els darrers anys en el territori, sind a causa de la sensibilitzacié dels

professionals.

5. Resultats assolits i lligons apreses

Al desembre del 2020 teniem 12 infants PCC-P/MACA-P. Al maig’23: 117.
S’han realitzat més de 600 visites telefoniques, més de 65 visites presencials
al centre, més de 320 visites presencials domiciliaries i aproximadament 180
visites no presencials de revisid d’histories cliniques i coordinacions amb
altres agents de salut.

També hem tingut casos d’éxitus i altes per transit a I’edat adulta.

La implementacié de la gestora de casos ha sigut clau per a la identificacio
de nous infants amb criteris PCC-P-P i aixi poder mantenir una atencio
integral centrada en elsinfantsi families dintre d’una xarxa multidisciplinar.
Projectes com aquest milloren la qualitat de vida dels infantsi el seu entorn,
minimitzant I'impacte de la malaltia en el dia a dia d’aquestes families, sense
perdre de vista que el lloc més adequat per viure i desenvolupar tot el seu

potencial és el domicili, I’escola i la comunitat.



