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PROYECTO DE RESOLUCION

La H. Camara de Diputados de la Nacion

RESUELVE

Declarase de interés de la H. Camara de Diputados de la Nacion el
funcionamiento del Consultorio de Condiciones Crénicas Complejas para
ninos y ninas del Hospital de Pediatria “Juan P. Garrahan”..



FUNDAMENTOS

Sefior Presidente:

En el ultimo medio siglo la mejora de la atencion neonatal y pediatrica ha permitido
reducir la mortalidad infantil aumentando asi la sobrevida de nifios y nifias con
enfermedades graves. Esto ha significado un incremento del niimero de nifios y
nifias con condiciones cronicas. Dentro de esta poblacion existe un subgrupo
especial que ademas presenta mayor fragilidad y complejidad médica. A este grupo

se lo denomina ni7ios y nifias con condiciones cronicas complejas (CCC).

Mas alla de los diagnosticos en particular, este grupo comparte algunas

caracteristicas:

e Cronicidad
e Necesidades especiales de atencion en salud
e Limitaciones funcionales que interfieren en su bienestar

e Alto uso de recursos en salud y educacion.

Los niflos y nifias con CCC representan el 1% de la poblacion infantil, pero
requieren recursos que pueden dar cuenta de hasta el 40% del gasto en salud dirigido

a infancia (de hasta 20 veces el gasto en salud de un nifo/a sano/a).

Como es el modelo de cuidado

La atencién de ninos y nifas con CCC se basa en un modelo de cuidado centrado en
las familias bajo el concepto de co-construccion de la salud. Su eje principal es el
continuo entre los cuidados comunitarios y los cuidados especializados en el tercer
nivel de atencion, previendo la provision de apoyos comunitarios y dispositivos que
compensen las limitaciones funcionales. Para tal fin debe implementarse un proceso

de coordinacion de cuidados que incluye:

e [as opiniones y preferencias de las familias (autonomia y acceso a la
informacion de los pacientes para una mejor gestion de su salud)

e Profesionales con roles definidos en cada uno de los niveles
(interdisciplina con integracion de saberes)

e Monitoreo y seguimiento de la calidad de los servicios provistos.



Las caracteristicas de este colectivo requieren de un giro del interés de la poblacion
en general y de los profesionales en particular hacia los aspectos sanos de esas

personas, su inclusion social y el impacto que puede tener en sus vidas.

Cudles son los antecedentes en la argentina

En el ano 2015, sobre la estructura del Consultorio de Seguimiento de Alto Riesgo,
se propone la creacion del Consultorio de Condiciones Cronicas Complejas del
Hospital de Pediatria Juan P. Garrahan bajo el marco conceptual de Cuidados

Coordinados.

En nuestra institucion, el desarrollo de la calidad asistencial de las terapias
intensivas brinda una importante probabilidad de sobrevida para nifios y nifias con
enfermedades que antes no era posible abordar y, en forma concomitante los equipos
del hospital han mejorado la capacidad diagnodstica y terapéutica de muchas
enfermedades para las cuales no habia respuesta en el pais (incorporacion del
ECMO, Hipotermia, el Consultorio de Atencion Prenatal, la complejidad de las

cirugias cardiovasculares).

Un numero creciente de nifios y niflas sobrevive con secuelas o comorbilidades
cronicas y contintia requiriendo atencion especializada mas alla del periodo critico y
requiere garantia de servicios especiales y en muchos casos contrarreferencia a sus

provincias de origen.

El consultorio de CCC del Hospital Garrahan, brinda atencion a este grupo de nifias
y niflos, entre los que se destacan por su mayor volumen de consultas las
cardiopatias congénitas complejas, encefalopatias hipoxico isquémicas y patologias

quirtrgicas neonatales.

Dado el interés de toda la nacién sobre este dispositivo que garantiza el acceso
equitativo de los cuidados integrales de las infancias, solicito a mis colegas que

acompafien el presente proyecto de resolucion.






