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Resumen

Los avances médicos y tecnolégicos en el ultimo medio siglo han contribuido a
reducir la mortalidad infantil, favoreciendo la supervivencia de niflos con
enfermedades cronicas, discapacidad y fragilidad. En los ultimos afios se han
utilizado diferentes términos para definir a estos pacientes y se han desarrollado
distintas herramientas para su identificaciéon y clasificacion. Uno de los términos mas
utilizados es el de “niflos con complejidad médica”. Se caracterizan por la presencia
de patologias cronicas graves asociadas a fragilidad, afectacion multisistémica,
limitaciones funcionales graves, elevada necesidad de servicios y terapias y gran
consumo de recursos sanitarios. Estos pacientes tienen un alto riesgo de ingresos
prolongados y frecuentes, eventos adversos prevenibles y errores médicos, por lo
gue una atencién inadecuada supone un gran impacto para estos nifios y sus
familias y para el sistema. Por este motivo se han desarrollado en los ultimos afos
diferentes modelos de atencion para nifios con complejidad médica que tienen como
objetivo proporcionar una atencion integral y coordinada centrada en el nifio y su
familia. La elaboracion de planes de atenciéon es una herramienta muy util. La
colaboracion entre unidades de atencién al paciente pediatrico con complejidad y
unidades de cuidados paliativos pediatricos es fundamental. La transiciéon de jovenes
con complejidad médica a servicios de adultos es un proceso complejo con
dificultades en la practica clinica.

Palabras clave: Patologia crénica compleja, nifio con complejidad médica, nifio con
necesidades especiales de salud, nifio dependiente de tecnologia, hogar médico,
atencion coordinada, plan de atencion, transicion.
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Abstract

Medical and technological advances in the last half century have contributed to
reduced infant mortality, favoring the survival of children with chronic diseases,
disability and medical fragility. In recent years, different terms have been used to
define these patients and different tools have been developed for their identification
and classification. One of the most used terms is "children with medical complexity".
They are characterized by the presence of serious chronic health conditions
associated with fragility, multisystem involvement, severe functional limitations,
substantial need for services and therapies, and high use of healthcare resources.
These patients are at risk of frequent prolonged hospitalizations, preventable
adverse events and medical errors, so suboptimal care has a great impact on these
children and their families and on the heatlhcare system. For this reason, different
models of care for children with medical complexity have been developed in recent
years that aim to provide comprehensive and coordinated care focused on the child
and their family. Developing care plans is a very useful tool. Collaboration between
complex pediatric patient care units and pediatric palliative care units is essential.
The transition of youth with medical complexity to adult services is a complex
process with difficulties in clinical practice.

Key words: Complex chronic condition, medically complex child, children with special
health care needs, technology-dependent child, medical home, care coordination,
care plan, transition.
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1.- Introduccion

En el ultimo medio siglo, los avances médicos y tecnolégicos han supuesto una
mejoria en la atencion sanitaria que ha permitido reducir la mortalidad infantil. Como
consecuencia, se ha producido un incremento en la supervivencia de niflos con
enfermedades croénicas, discapacidad a largo plazo, necesidad de tecnologia,
complejidad y fragilidad.!

Para referirse a esta poblacion emergente, se han utilizado una gran variedad de
términos. Muchos de ellos resultan de la combinacion de “nifio” y una o mas de las
siguientes palabras como “complejo”’, “crénico”, “médico”, “médicamente”’,

”» 43 ”» 143

“patologias”, “necesidades”, “fragil’, “dependiente de tecnologia”, “limitante para la
vida”, “amenazante para la vida” (ej: nifio con patologia cronica compleja, nifio con
necesidades médicas complejas, nifio médicamente fragil, etc)?®. Esta gran
variabilidad pone de manifiesto la falta de consenso en la literatura para denominar

y definir a estos pacientes.
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2.- Conceptos clave

- Nifio con necesidades especiales de salud. En 1998 el Maternal and Child Health
Bureau establecié la definicion de “nifio con necesidades especiales de salud” como
aquellos que “presentan o estdn en mayor riesgo de presentar una enfermedad
cronica fisica, del desarrollo, del comportamiento o emocional y que tienen un
consumo de servicios de salud y relacionados, mayor al de la poblacion pediatrica
general”*

Entre los pacientes que cumplen esta definicion existe una gran variabilidad en
cuanto a complejidad médica, limitaciones funcionales y necesidad de recursos.®

- Los nifios con complejidad médica, o médicamente complejos, conforman un
importante subgrupo dentro de los nifios con necesidades especiales de salud,
caracterizado por una mayor fragilidad y consumo de recursos sanitarios®. Se trata
de un conjunto heterogéneo de pacientes con patologias crénicas significativas en
diferentes aparatos o sistemas, afectaciéon multiorganica, limitaciones funcionales,
alta necesidad y consumo de recursos, dependencia de tecnologia, necesidad de
tratamiento con multiples farmacos, atencién y cuidados en domicilio, ingresos
frecuentes o prolongados y necesidad en su atencién de multiples especialistas y de
una atencién coordinada.®

Aunque no existe una definicion consensuada, Cohen et al® describieron 4
caracteristicas fundamentales para definir al niflo con complejidad médica:

- Necesidades: Estos pacientes necesitan una gran cantidad de cuidados, que son
identificados por sus familias, y que van desde servicios médicos hasta terapias
especializadas y servicios educativos. Estas necesidades generan un alto impacto
dentro de la familia, debido al tiempo dedicado al cuidado, a las visitas médicas
frecuentes, al trabajo de coordinacién y a los costes econémicos que suponen.

- Patologias cronicas: Tienen una o mas patologias crénicas que son graves y/o se
asocian a fragilidad médica. Es esperable que estas patologias y/o sus secuelas se
mantengan a lo largo de la vida.

- Limitaciones funcionales: Suelen presentar limitaciones funcionales graves vy
pueden necesitar soporte tecnolégico mediante diferentes dispositivos como canulas
de traqueostomia, sondas de alimentacion enteral o sillas adaptadas. El tipo y
gravedad de estas limitaciones funcionales pueden variar a lo largo de la vida.
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- Uso de recursos sanitarios: Habitualmente tienen un elevado consumo de recursos
sanitarios, como ingresos prolongados o frecuentes, multiples cirugias o la
participacion de diferentes especialistas y profesionales en su atencion. Este uso de
recursos puede variar en el tiempo, pero es significativamente mayor al del resto de
nifos con necesidades especiales de salud.

- Nifo médicamente fragil: aquel que es dependiente de tecnologia o que precisa
numerosos cuidados especializados, de manera continua, para evitar la muerte o
una mayor discapacidad.®

- Nifio dependiente de tecnologia: aquel que necesita tanto un dispositivo médico
para compensar la pérdida de una funcién vital, como cuidados de enfermeria
fundamentales, de manera continuada, para evitar la muerte o una mayor
discapacidad®. Esta definicién fue adaptada por Feudtner et al.” a la siguiente: “Los
nifos dependientes de tecnologia usan alguna forma de tecnologia médica, incluidos
medicamentos o dispositivos, de tal manera que si esta tecnologia fallara o se
suspendiera su uso, es probable que le ocasionase efectos en su salud lo
suficientemente negativos, como para requerir hospitalizacion”.

Los niflos dependientes de tecnologia conforman un subgrupo muy pequefio dentro
de los nifios con complejidad médica.®

- Niflos con necesidades complejas: nifios con multiples necesidades de salud y
del desarrollo que requieren multiples servicios de multiples sectores en multiples
ubicaciones?

3.- Métodos de identificacion y clasificacion

- Cuestionarios, como el Children with Special Health Care Needs Screener (CSHCN
Screener)?, basado en la definicion del Maternal and Child Health Bureau* (Tabla 1).
El CSHCN Screener es un método ampliamente utilizado, eficiente y eficaz tanto para
identificar niflos con necesidades especiales de salud, como para establecer
subgrupos de pacientes con mayor complejidad.8®
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Tabla 1. Children with Special Health Care Needs Screener®.

Se debe responder “Si” a las 3 partes de al menos una de las preguntas de
evaluacion (o, en el caso de la pregunta 5, las 2 partes) para que un niflo cumpla

con los criterios de seleccion del CSHCN Screener para ser considerado un “nifio con
necesidades especiales de salud”

1. ¢Su hijo necesita o toma actualmente algun farmaco prescrito por un doctor,
aparte de vitaminas?

e Si Iralapreguntala

e No Iralapregunta 2
la. ;La necesidad/uso de algun farmaco se debe a algun problema médico, del
comportamiento o a algun otro problema de salud?

e Si Iralapreguntalb

e No Iralapregunta?2
1b. {Ese problema se ha mantenido o es esperable que se mantenga durante al
menos 12 meses?

e Si

e No
2. ¢Su hijo necesita o utiliza mas atenciéon médica, de salud mental o servicios
educativos que lo habitual para otros nifios de su misma edad?

e Si Iralapregunta 2a

e No Iralapregunta3
2a. iEsto se debe a algun problema médico, del comportamiento o a algun otro
problema de salud?

e Si Iralapregunta2b

e No Iralapregunta3
2b. ;Ese problema se ha mantenido o es esperable que se mantenga durante al
menos 12 meses?

o Si

e No
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Se debe responder “Si” a las 3 partes de al menos una de las preguntas de
evaluacion (o, en el caso de la pregunta 5, las 2 partes) para que un nifio cumpla
con los criterios de seleccion del CSHCN Screener para ser considerado un “nifio con
necesidades especiales de salud”
3. ¢Esta su hijo limitado o impedido de alguna manera en su capacidad para hacer
las cosas que la mayoria de los nifios de la misma edad pueden hacer?
e Si Iralapregunta 3a
e No Iralapregunta4
3a. iEsto se debe a algun problema médico, del comportamiento o a algun otro
problema de salud?
e Si Iralapregunta 3b
e No Iralapregunta4
3b. ;Ese problema se ha mantenido o es esperable que se mantenga durante al
menos 12 meses?
o Si
e No
4. ;Su hijo necesita o recibe terapia especial, como fisioterapia, terapia ocupacional
o del lenguaje?
e Si Iralapregunta 4a
e No Iralapregunta5
4a. ;jEsto se debe a algun problema médico, del comportamiento o a algun otro
problema de salud?
e Si Iralapregunta4b
e No Iralapregunta5
4b. iEse problema se ha mantenido o es esperable que se mantenga durante al
menos 12 meses?
o Si
e No
5. ¢Tiene su hijo algun tipo de problema emocional, de desarrollo o de
comportamiento por el cual necesita o recibe tratamiento o terapia?
e Si lIralapregunta 5a
e No
5a. (Esto se debe a algun problema médico, del comportamiento o a algun otro
problema de salud?
e Si
e No
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- Sistemas basados en diagnésticos:

Feudtner et al.’®, elaboraron un sistema de clasificaciéon basado en los codigos
diagnosticos de patologias créonicas complejas codificadas en la Clasificacion
Internacional de Enfermedades 9* edicién (CIE-9). Se definia patologia crénica
compleja como “cualquier patologia médica que pueda esperarse
razonablemente que dure al menos 12 meses (a menos que antes tenga lugar el
fallecimiento) e involucre a diferentes sistemas, o0 a un solo sistema, de manera lo
suficientemente grave para necesitar atencion pediatrica especializada v,
probablemente algun periodo de hospitalizacion en un centro de tercer nivel’.
Estas patologias se agruparon en 9 categorias: neuromuscular, cardiovascular,
respiratorio, renal, gastrointestinal, hematoldgico/inmunolégico, metabdlico, otros
defectos congénitos o genéticos y neoplasias. En el ailo 2014 se incluyeron los
codigos diagndsticos y de procedimientos segun la CIE-10 y se incorpord la
categoria neonatal, la dependencia de tecnologia y el trasplante.”

Los Grupos de Riesgo Clinico (GRC), desarrollados por 3M Health Information
Systems, son un sistema patentado basado en diagndsticos pediatricos, que
clasifica a los pacientes en 9 categorias mutuamente excluyentes que abarcan
desde niflos sanos sin patologias crénicas (grupos 1y 2) a nifios con patologias
cronicas catastréficas (grupo 9) que se asocian con una alta morbimortalidad
(Tabla 2). Los GRC distinguen entre los nifios con patologias crénicas leves,
moderadas, dominantes y catastroficas, asi como entre nifios con una unica
patologia crénica y aquellos con 2-3 patologias. En los pacientes pluripatologicos
diferencia entre patologia cronica primaria y comorbilidades.’?'
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Tabla 2. Esquema de clasificacion segun los Grupos de Riesgo Clinico.

Descripcion

Ejemplos

Nifios con complejidad médica

L Cronica .
L Episodica Croénica .
No crénica crénica durante S Y Neoplasias
(GRC 1, 2) toda la vida (GRC 8)
’ GRC 2,4 GRC6,7,9
( , 4) (GRC 5) ( 7,9
Patologia
. & Patologia
crénica de crénica
mas de 1|Enfermedad |~
. o significativa
ano de | primaria
” ) en dos o
duracién mas grave )
. .. mas
, Potencialme | de un unico | .
Patologia sistemas
nte curable | aparato o .
aguda de . 0 Neoplasias
con el | sistema, .
menos de 1 ) Patologias | en
. tratamiento | que es . )
afo de cronicas tratamiento
y adecuado. | probable .
duracion. progresivas
Poco que cause .
) o limitantes
probable un deterioro o
ue se | significativo
g € Dependenci
mantenga y duradero.
a de
en la edad tecnologia
adulta. g
Paralisis
Asma Diabetes cerebral )
g i ) . Leucemia
Fractura Depresion tipo 1 infantil
, ) , , Tumores
Neumonia Trastornos | Cardiopatia | Sindrome ,
- 0seos
Apendicitis | de S de Down
conducta congénitas | Fibrosis
quistica

10
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Los nifios con complejidad médica son aquellos con patologias crénicas que afectan
a dos 0 mas sistemas y/o una enfermedad crénica compleja o progresiva. Abarcan
desde el grupo 5b (enfermedad crénica dominante), formado por niflos con una unica
enfermedad crénica que se mantiene a lo largo de la vida y que afecta a un sistema
(ej: paralisis cerebral infantil tipo diplejia espastica sin comorbilidades asociadas),
hasta el grupo 9 (enfermedad crénica catastréfica), formado por pacientes con
enfermedades cronicas que se espera que se mantengan de por vida, que sean
progresivas y que precisan atencion por multiples servicios™.

Sin embargo, identificar nifios con complejidad médica basandose unicamente en
el numero vy tipo de diagnodsticos tiene ciertas limitaciones. Por un lado, no se tienen
en cuenta las limitaciones funcionales que son un factor importante para valorar la
complejidad, la gravedad, fragilidad y la necesidad de cuidados en domicilio.
Tampoco se describen las necesidades de los pacientes ni el uso de recursos
sanitarios. Por otro lado, pueden verse excluidos pacientes cuya patologia no esté
codificada o aquellos con cuadros no filiados®™.

e El Algoritmo de Complejidad Médica Pediatrica™'® (Tabla 3), es un sistema
desarrollado por el Seattle Children’s Hospital, para identificar y clasificar a los
nifos en tres niveles de complejidad: niflos con patologia no crénica, nifios con
patologia crénica no compleja y niflos con patologia créonica compleja.

Este algoritmo tiene una buena sensibilidad para identificar y clasificar a los nifios

con patologia crénica compleja y sin patologia cronica, pero baja para los nifios con

patologia crénica no compleja. La especificidad es excelente en las tres categorias.

Sin embargo su uso en el punto de atencidn clinico tiene una utilidad limitada.’

- El algoritmo de cribado para identificar nifios con complejidad médica en el
punto de atencién clinico, publicado por Parente et al.'” (Figura 1), puede ser util
para identificar a nifos con complejidad médica y alto consumo de recursos que se
podrian beneficiar de una atenciéon coordinada en un programa de atenciéon al
paciente pediatrico complejo. Cuenta con la ventaja de que se puede utilizar en el
punto de atencion clinico, tanto en el ambito hospitalario como ambulatorio.

Consta de 2 pasos:

1) Distinguir los niflos con necesidades especiales de salud de los nifios previamente
sanos, mediante el CSHCN Screener (Tabla 1). En lugar de obtener las respuestas de
los padres, el test se responde con los datos recogidos en la historia clinica en el
ultimo afo.

1
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2) ldentificar a los niflos con complejidad médica. Para ello se debe responder de

manera afirmativa a cada una de las siguientes cuestiones:

e Alto consumo de recursos (22 ingresos, 21 ingreso en Cuidados Intensivos o =z 6
visitas a urgencias en los ultimos 12 meses).

e Asistencia con tecnologia médica de manera crénica (sonda de alimentacion,
valvula de derivacion ventriculoperitoneal, traqueostomia, catéter venoso central,
ventilacion mecanica domiciliaria).

e Haber sido valorado por = 3 subespecialistas en los ultimos 3 meses.

4 respuestas afirmativas en el Children with Special Health Care Needs Screener.

v

12
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Tabla 3. Algoritmo de Complejidad Médica Pediatrica'™.

Clasificacion

Nifios con
patologia crénica
compleja

Descripcion Ejemplos
Diabetes
tipo 1 vy
, - e L encefalo
Patologias crénicas significativas en dos o mas sistemas: ,
Patologia cronica significativa: afeccion fisica, mental o del desarrollo que es esperable que dure patlla‘
al menos un afo, que requiere un uso de recursos sanitarios mayor al de la poblacién pediatrica :Zﬁ:gg'
sana, que precisa de tratamiento para su control y que puede ser debilitante de manera episddica del
o continua.
. . . . L i . . desarroll
Los sistemas incluyen: cardiaco, craneofacial, dermatoldgico, endocrinolégico, gastrointestinal,
genético,  genitourinario, hematoldgico, inmunolégico, salud mental, metabdlico, © ¢ 2;
musculoesquelético, neurolégico, oftalmolégico, otolégico, pulmonar/respiratorio y renal. Zg erme
pulmonar
cronica
Distrofia
O una patologia progresiva, debilitante, que se asocia con una disminucion de la esperanza de | muscular
vida en la edad adulta. Fibrosis
quistica
0 dependencia continua de tecnologia durante al menos 6 meses. tTorr?]c?:eos

Dialisis
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Clasificacion Descripcion Ejemplos
Nifios con : . . . . . Leucemia
) - O neoplasias progresivas o metastasicas que afectan a funciones vitales, excluidas aquellas en
patologia cronica o . N Tumor
: remision durante mas de 5 afios.
compleja cerebral
Diabetes
Patologias crénicas que duran al menos un afio. tipo 1
Habitualmente duran toda la vida pero pueden tener un curso intermitente, con periodos de buen | Comunic
" estado de salud entre episodios. acion
Nifios con . i . .
. Incluyen enfermedades fisicas, mentales o del desarrollo que pueden persistir en la edad adulta | interauric
patologia crénica g . o
no combleia pero que también pueden resolverse debido a la historia natural de la enfermedad o a | ular
Pl intervenciones quirurgicas. Asma
Estas enfermedades afectan a un uUnico sistema, son no progresivas, pueden variar mucho en | Depresié
cuanto a gravedad y al uso de recursos. n
TDAH
Otitis
- Patologia aguda: enfermedad fisica mental o del desarrollo que no es esperable que dure mas | media
Nifios sin de un afo. aguda
) . Estos niflos pueden tener un consumo de recursos sanitarios mayor al de un nifio sano, de | Neumoni
patologia crénica
manera temporal. a
- Sano: sin enfermedad aguda ni crénica. Bronquiol

itis aguda
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Figura 1. Algoritmo de cribado para identificar nifios con complejidad médica en el

punto de atencion clinico”.
Previamente

Children with Special Health Care Needs Screener )
“No” a sano
o ﬂ todas las
S” a al menos una
pregunta
iHa sido valorado por = 3 subespecialistas en los
12 meses previos?

S I
L No

Children with Special Health Care Needs Screener:

‘Si” a la pregunta 2, indicando que “necesita méas cuidados
que los habituales”
Y
‘Si” en respuesta a 3 de las 4 preguntas restantes del Nifio con
Necesidades

CSHCN-Screener
Especiales
S [ > de Salud
4 No

.Es el paciente dependiente de tecnologia
médica? en este momento?

A 4

;Es un paciente con un elevado consumo de

S

Nifio con
Complejidad
Médica

15
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Wer Tabla 1.

2 Se define como tecnologia médica la necesidad a largo plazo de alguno de los siguientes dispositivos:
valvula de derivacién ventriculoperitoneal, sonda de alimentacion enteral de larga duracion
(gastrostomia, gastroyeyunostomia, yeyunostomia, etc), catéter venoso central de larga duracion,
traqueostomia, ventilacion mecdénica. Otros dispositivos como oxigeno suplementario, CPAP, dispositivos
de ayuda a la movilidad, agujas y jeringas de insulina, glucémetros, estimulador vagal, etc, no se
consideran suficientes.

3 Se considera que un paciente tiene un elevado consumo de recursos si cumple alguna de las
siguientes condiciones en los 12 meses previos al screening: 1) = 6 visitas a urgencias sin ingreso
hospitalario, 2) = 2 ingresos (incluidos los ingresos en cuidados intensivos, cuidados intermedios y planta
de hospitalizacion y excluidos los ingresados desde el nacimiento que sean menores de 12 meses), 3) 2 1

4. Epidemiologia.

Se estima que los niflos con necesidades especiales de salud representan el 13-18% de la
poblacion pediatrica y son responsables de mas del 80% del gasto sanitario pediatrico en
EEUU. Tienen 4 veces mayor riesgo de hospitalizacion, estancias hospitalarias 8 veces mas
prolongadas, 3 veces mayor gasto sanitario y 3 veces mayor riesgo de ingreso en cuidados
intensivos y de errores médicos durante los ingresos.>'8-2!

Los nifios con complejidad médica constituyen menos del 1% de la poblacién pediatrica en
EEUU y Canada®?2%. No obstante, son responsables de hasta 1/3 del gasto sanitario
pediatrico???* y del 40-57% del gasto hospitalario pediatrico*-?°. El coste es mayor en los
nifos de mayor complejidad, como ocurre en el caso de los nifios pertenecientes a la
categoria “catastrofica” segun los GRC, que aunque unicamente suponen el 0.4% de la
poblacion pediatrica, son responsables del 11% del gasto sanitario y del 24% del gasto
hospitalario pediatrico en EEUU.2226

Los nifilos con complejidad médica precisan tratamientos con multiples farmacos?® y
tienen mayor riesgo de eventos adversos relacionados con la medicacion.?’

Casi el 32% de los nifios y jovenes con complejidad médica en Canada precisan asistencia
con tecnologia?®. Los problemas con dispositivos médicos son una causa frecuente de
ingreso, llegando a ser responsables del 10-17% de las hospitalizaciones?®? y del 31% de
las visitas a urgencias de pacientes en seguimiento por programas de atencién a nifios
con patologia compleja?®. Las complicaciones de catéter venoso central, sondas de
alimentacion enteral y canulas de traqueostomia fueron responsables de hasta un 13% del
total de ingresos y un 28% de todas las visitas a urgencias en nifilos en seguimiento por un
programa de atencion al paciente pediatrico complejo.?

16
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4.1Ingresos.

En las ultimas décadas se ha producido un aumento significativo en la prevalencia de
niflos con patologia cronica compleja entre los pacientes hospitalizados?>%%. Representan
entre el 10%-37% de los ingresos, el 25%-54% de los dias de hospitalizacion y entre el 40-
57% de los costes hospitalarios en pediatria?®2°3. Se estima que aproximadamente el
40% de los nifios que fallecen en el ambito hospitalario tiene al menos una patologia
crénica compleja?. El 2.5% de los niflos con complejidad médica que ingresan fallecen
durante la hospitalizacion. La mortalidad es mayor aquellos con mayor numero de
patologias crénicas.?

Los ingresos de los nifios con complejidad médica son mas prolongados?*2°2¢. En Canada,
estos pacientes son responsables del 41% de las estancias hospitalarias prolongadas (260
dias).?

Aproximadamente el 13 % de los nifios con complejidad médica reingresa a los 30 dias.
Los nifios con necesidad de tecnologia y aquellos con mayor numero de patologias
croénicas complejas tienen mayores indices de reingreso.?

Segun lo publicado por Berry et al.?® en un trabajo en el que analizaban los ingresos de
nifos con complejidad médica incluidos en programas especificos, la media de ingresos
era de 1.5 por afio, con una estancia media de 12 dias por ingreso y un 25% de reingresos.
La afectacion neurolégica y la presencia de gastrostomia eran las caracteristicas mas
frecuentes. El 41% tenia 2 o mas patologias crénicas complejas. Las categorias créonicas
mas frecuentes eran la neuromuscular (51%), la cardiolégica (28%) y la
genética/congénita (25%). El 69% tenia algun tipo de asistencia tecnolégica. Los
dispositivos mas frecuentes eran la gastrostomia (56%), las valvulas de derivacion de
liquido cefalorraquideo (13%) y las traqueotomias (12%). En casi la mitad de los casos el
motivo de ingreso eran cirugias o procedimientos mayores. Los problemas respiratorios
eran la causa meédica mas frecuente de ingreso (30%), los problemas
digestivos/nutricionales (16%) la segunda causa y la malfuncién/complicacién o infeccion
de dispositivos (10%) la tercera. Estos pacientes representaban el 1.7% del total de nifios
ingresados, el 3.8% de todos los ingresos y el 5.5% del gasto hospitalario pediatrico total.
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4.2 Urgencias.

Los niflos con enfermedades crénicas suponen el 20% de las visitas a urgencias en
pediatria, tienen estancias medias mas prolongadas e ingresan en mayor proporcion, tanto
en planta como en cuidados intensivos®. En Canada los nifios con complejidad médica son
responsables del 17% de las visitas a urgencias?, mientras que en EEUU los nifios con
patologia créonica compleja son responsables del 6% de las consultas en urgencias y los
nifnos asistidos con tecnologia del 0.4%.%

4.3 Cuidados intensivos.

Los niflos con patologia créonica compleja representan aproximadamente la mitad de los
ingresos en unidades de cuidados intensivos pediatricos, tienen mayor riesgo de
mortalidad durante su ingreso, estancias mas prolongadas y mayor uso de dispositivos.
Las categorias cronicas complejas mas frecuentes entre los ingresados son la
cardiovascular (11.5-22%) y la neuromuscular (19%). Los motivos de ingreso mas
frecuentes son el postoperatorio (36.6-47.5%) y los problemas respiratorios (27.3-
28.3%).34%

4.4 Muerte.

Los niflos con patologia crénica compleja suponen entre el 21y el 27% de los nifios y
adolescentes que fallecen™%®-4. A pesar de que en los ultimos afios ha disminuido la
mortalidad de los niflos con patologia crénica compleja, esta sigue siendo la principal
causa de muerte en menores de 17 afios.®

La mayoria fallecen en los hospitales, aunque los porcentajes puede variar dependiendo
de la edad (mayor probabilidad de fallecer en el hospital en los lactantes), de las
patologias y, sobre todo, del pais?2%373-4 No obstante, el porcentaje de pacientes que
fallecen en casa ha aumentado en los ultimos afios 62942
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4.5 En Espana.

A pesar de no disponer de datos poblacionales, hay algunos estudios publicados
realizados tanto en atencion primaria como hospitalaria.

En 2018 Barrio et al.*® estudiaron las caracteristicas y prevalencia de comorbilidades entre
los pacientes crénicos pediatricos en atencién primaria segun los Grupos de Morbilidad
Ajustados (GMA). Un 15.7% de pacientes presentaban alguna enfermedad crénica y de
éstos, el 96.5% fueron clasificados por los GMA como pacientes cronicos de bajo riesgo,
con una enfermedad crénica de media (cronicos no complejos). El 3.3% fueron clasificados
como cronicos de medio riesgo, donde la multimorbilidad y la complejidad eran mas
frecuentes, y un 0.2% fueron clasificados como cronicos de alto riesgo.

A nivel hospitalario, Penela et al.** realizaron un estudio longitudinal sobre la prevalencia
de nifios con complejidad médica entre los pacientes ingresados en un servicio de
pediatria interna hospitalaria, utilizando los Grupos de Riesgo Clinico. Los nifios con
complejidad médica representaban un 14.4% de los ingresos, tuvieron ingresos mas
prolongados e ingresaron mas en unidades de cuidados intensivos que los nifios con
procesos agudos o con enfermedades crénicas sin complejidad. El 45% eran portadores
de tecnologia.

En el Hospital La Paz analizaron los pacientes atendidos en la unidad de nifios con
patologia crénica compleja. De los 210 pacientes en seguimiento, el 92.5% presentaban
pluripatologia. Las categorias croénicas mas frecuentes fueron la neurolégica, la
gastrointestinal y la respiratoria. El 69.5% eran dependientes de tecnologia. El soporte
respiratorio (53.5%) y el nutricional (35.8%) fueron los mas frecuentes. Un 9% de los
pacientes fallecieron.*s

En nuestro pais los nifios con complejidad médica muestran caracteristicas similares a las
descritas en paises anglosajones.
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5.- Manejo del nifo con complejidad médica

5.1 Modelos de atencion.

Los sistemas sanitarios tradicionales no estan diseflados para cubrir adecuadamente las
necesidades de los niflos con complejidad médica y sus familias. Muchas de sus
necesidades no son atendidas y las familias cargan habitualmente con la responsabilidad
de ejercer los cuidados de sus hijos a la vez que coordinan su atencion®. Estos pacientes,
ademas, tienen mayor riesgo de ingresos prolongados y con un alto coste, reingresos,
eventos adversos prevenibles y errores médicos, por lo que una atencién inadecuada
supone un gran impacto para estos niflos y sus familias y para el sistema*’#¢. Por este
motivo, en los ultimos aflos ha aumentado el interés por estos pacientes y se han
desarrollado diferentes modelos y programas para niflos con complejidad médica. Estos
programas difieren en multiples aspectos (métodos de identificacion de pacientes,
organizacién, composiciéon del equipo, lugar de atencién) pero todos tienen como objetivo
proporcionar una atencion integral y coordinada centrada en el nifio y su familia.#547-5°

Los objetivos en la atencion de los nifios con complejidad médica son:

- Optimizar la salud, la funcionalidad, el desarrollo y el funcionamiento familiar mediante
una atencién coordinada centrada en el paciente y su familia.

- Proporcionar una atencion proactiva con el objetivo de evitar, en la medida de lo posible,
la aparicion de eventos criticos.*

El “hogar médico” ha sido propuesto como modelo ideal en la atencién de los nifios con
necesidades especiales de salud®*®. Se caracteriza por una atencion accesible,
continuada, centrada en la familia, coordinada, integral, compasiva y culturalmente
efectiva®. Se describen modelos centrados en atencién primaria, modelos de manejo
compartido y modelos centrados en hospitales.*

El modelo del pediatra de atencién primaria como coordinador supone ventajas, como la
posibilidad de que exista una relacion desde antes del diagndstico, de proporcionar
atencion a otros miembros de la familia y la proximidad a la casa y al entorno del
paciente. No obstante, los pediatras de atencion primaria pueden tener dificultades, como
el escaso tiempo disponible para realizar las labores de coordinacion y la falta de apoyo
en el proceso de toma de decisiones. Por otro lado, la necesidad de seguimiento en
consultas por parte de varios subespecialistas, hace que muchos de ellos no acudan a los
centros de atencion primaria y no tengan relacion con su pediatra.®
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Los programas de atenciéon al nifio con patologia compleja, localizados en centros
hospitalarios de tercer nivel son los que han tenido un mayor desarrollo en los ultimos
anos*. Proporcionan un mayor nivel de especializaciéon, un mejor asesoramiento en la
toma de decisiones y una mejor coordinacién de los servicios del hospital implicados en su
atencion. Por el contrario, puede haber dificultades de comunicacion con los servicios
locales (centros de atencion primaria, colegios, centros de atencién temprana, etc.)®.
Estos programas han demostrado ser utiles en la atencion de los nifios con complejidad
médica y sus familias.85052

Independientemente del lugar en el que se atienda al paciente, debe de poder identificarse
un referente que coordine su atencion*®

5.2 Caracteristicas de la atencidon de los nifios con complejidad médica.

- Atencidon centrada en el nifio y su familia. Se trata de un modelo de atenciéon que
respeta el papel esencial de la familia en la vida del nifio. Las familias son un miembro
mas del equipo y forman parte del proceso de toma de decisiones y de la elaboracion de
los planes de atencion.>®

- Atencion integrada. Consiste en la gestion y prestacion de servicios de salud, dirigidos
tanto a la prevencion como a la curacion, adaptados a las necesidades del paciente, de
manera continuada a lo largo del tiempo y a través de los diferentes niveles
asistenciales.>*

- Atenciéon coordinada e integral. Se define la coordinacion como una actividad de
equipo, centrada en el paciente y su familia, disefiada para satisfacer las necesidades de
los niflos y jovenes, a la vez que mejora la capacidad de las familias para llevar a cabo la
atencion y cuidados del nifio. Debe abordar las necesidades médicas, sociales, de
desarrollo, conductuales, educativas y econdémicas.>®

Para ello el equipo coordinador debe ser accesible y trabajar de manera interdisciplinar,
estableciendo una buena red de comunicacién entre los diferentes profesionales, niveles
asistenciales y las familias.

Una herramienta util es la elaboracion de planes de atencion (Tabla 4). Son documentos
individualizados para cada paciente en los que se resumen sus patologias principales,
necesidades, tratamientos, dispositivos, miembros del equipo implicados en su atencién y
los objetivos consensuados con la familia. Una parte del plan de cuidados debe ir dirigida
a las acciones a realizar en caso de emergencia. Este documento debe actualizarse de
manera periodica y ser accesible tanto para la familia como para los profesionales.*®54%
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Tabla 4. Informaciéon que se debe incluir en un plan de atencion. Adaptado de

Adams et al.c.

Datos de identificacion y contacto del
paciente

Nombre, fecha de nacimiento, direccion, teléfono
Datos de los padres/tutores legales

Diagnédsticos

Principal y secundarios

Alertas

Medidas en caso de parada cardiorrespiratoria
Alergias

Descripcion del paciente (2-3 lineas)

Desarrollo, comunicacion, gustos

Peso

Peso y fecha de la medicién

Tratamiento de base

Farmaco, dosis, via de administracion, horario

Actuacion en caso de emergencia

Problemas posibles y formas de presentacion
Medidas a seguir/tratamientos a administrar

Historial médico por sistemas

Diagnosticos, formas de presentacion,
exploraciones complementarias, tratamientos

Nutricion Via de alimentacion, tipo de nutricién
Soporte tecnolégico Listado y descripcion de dispositivos
Ingresos Fecha de ingreso y alta, problemas principales

Profesionales sanitarios de referencia o
mas importantes(max. 3)

Nombre, rol, contacto

Listado de profesionales sanitarios que
siguen al paciente

Nombre, rol y contacto

La coordinacién es fundamental en la atencién de estos nifios, que experimentan

una atencion fragmentada y cuyas familias emplean una gran cantidad de tiempo
comunicandose con diferentes profesionales, asimilando recomendaciones, organizando
citas y realizando diferentes cuidados y terapias.®’

La atencion coordinada disminuye los errores médicos, evita duplicidades,
consultas y visitas innecesarias y se asocia a una mejor relacion entre los profesionales y
sus familias®#°,

- Accesibilidad y flexibilidad. Las familias deben tener herramientas que les permitan
tener acceso al responsable de la coordinacién mediante via telefénica, sistemas de
telemedicina u otros sistemas online para la consulta de problemas, necesidades o para
ser vistos en caso de situaciones urgentes. Esta persona de referencia idealmente deberia
de estar disponible todos los dias, durante las 24 horas del dia“*.
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- Empoderamiento de las familias: se debe capacitar a las familias para que sean
capaces de llevar a cabo los cuidados de sus hijos de manera auténoma, puedan
manejarse por el sistema sanitario y tengan la formacion suficiente para poder tomar
decisiones*52,

- Profesionales formados en los problemas mas frecuentes de los nifios con
complejidad médica, incluyendo problemas del crecimiento, nutricionales y de
alimentacion, respiratorios, trastornos del desarrollo y psicosociales, discapacidad vy
dependencia de tecnologia (dispositivos de nutricion enteral, traqueostomias, ventilacion
mecanica domiciliaria, valvulas de derivacion ventriculoperitoneal).>4°

Desde el punto de vista practico, se deben planificar revisiones periédicas para la revision
de aspectos como el crecimiento y la nutricion, las necesidades del desarrollo y
psicosociales, el funcionamiento familiar, el manejo de patologias crénicas, las actividades
preventivas, planificacion a largo plazo y cuidados paliativos (si precisasen) y el
tratamiento precoz en caso de eventos adversos®.

5.3 Transicion a servicios de adultos.

La transicién de los jévenes con patologias crénicas y complejidad desde los servicios
pediatricos a los servicios de adultos es un proceso complejo, con riesgo de aparicion de
eventos adversos, y que ha suscitado un interés creciente en los ultimos afios debido a
gue cada vez mas pacientes de estas caracteristicas alcanzan la edad adulta.**%®

La Academia Americana de Pediatria®® establece una serie de pasos para llevar a cabo la
transicion, resaltando la importancia de una adecuada comunicacién y colaboracién entre
los equipos y las familias y de una transicién planificada y progresiva. Sin embargo, en la
practica, la transicion de este grupo de pacientes puede ser muy complicada®®. Algunas de
las dificultades son:

- Encontrar un homologo en los servicios de adultos. Muchos médicos de servicios de
adultos no se sienten adecuadamente capacitados para el manejo de algunas de las
patologias mas complejas de origen pediatrico que suelen padecer estos pacientes (ej:
cromosomopatias, anomalias congénitas). Por otro lado, muchas veces no cuentan con
los recursos necesarios 0 no disponen de tiempo suficiente para la atenciéon de los
pacientes mas complejos.

- La coordinacion del proceso de transicion es dificil y se necesita una gran cantidad de
tiempo y energia para poder llevarlo a cabo.

- El miedo de las familias al cambio, que les obliga a poner fin a la relacién que tienen
con sus médicos habituales.
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- El cambio que viven las familias al pasar al modelo de adultos, en el que el foco esta
situado en el paciente y no en la familia.*65°

Por otro lado, existen opiniones contrarias a la transicion completa a servicios de adultos

de jovenes con patologias créonicas de origen pediatrico y proponen modelos de atencion

basados en la colaboracién entre subespecialistas pediatricos y médicos de adultos.°

5.4 Cuidados paliativos en el nifio con complejidad médica.

Los cuidados paliativos pediatricos son cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el
espiritu del nifio, e incluyen el apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica una
enfermedad amenazante para la vida y contindan independientemente de si el nifio recibe
0 no tratamiento para la propia enfermedad.

Se caracterizan por una atencién centrada en la familia, coordinada, multidisciplinar e
integral, que evalua y aborda las necesidades fisicas, psicolégicas, emocionales, sociales y
espirituales del nifio y su familia. Estas caracteristicas son superponibles a las descritas
en el “hogar médico”®

Se describen tres niveles de atencion segun complejidad:

Nivel 1- Enfoque paliativo: dirigido a nifios con patologias relativamente frecuentes y
menos graves, en los que los principios de los cuidados paliativos deben ser aplicados por
todos los profesionales sanitarios.

Nivel 2- Cuidados paliativos generales: dirigido a casos mas complejos en los que la
atencion se lleva a cabo por profesionales que, aunque no dediquen su tiempo a ese
trabajo, tienen formacioén especifica y experiencia en cuidados paliativos.

Nivel 3- Cuidados paliativos especiales: dirigido a enfermedades y situaciones muy
complejas que precisan atencién por servicios especializados en cuidados paliativos
pediatricos.®

Los nifios con complejidad médica padecen enfermedades que condicionan o limitan su
vida y se pueden clasificar dentro de los grupos de nifios que deben recibir cuidados
paliativos pediatricos segun la Association for Children with Life-threatening or Terminal
conditions (ACT)®". Ademas, los estandares de atencion de los pacientes con necesidad de
cuidados paliativos pediatricos son muy

similares a los descritos para la atencion de los nifilos con complejidad médica. Por tanto,
los nifios con complejidad médica se benefician de recibir cuidados paliativos pediatricos.
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Teniendo en cuenta los niveles de atencidn descritos previamente, estos cuidados, que se
deberian proporcionar desde el comienzo de la enfermedad, no tendrian por qué
realizarse desde el inicio por servicios especializados en cuidados paliativos pediatricos
sino que podrian llevarse a cabo por diferentes profesionales a lo largo de la vida del
paciente, segun sus necesidades, nivel de complejidad y los recursos disponibles, por lo
gue es importante que los profesionales que coordinen la atenciéon de estos pacientes
tengan formacién en cuidados paliativos pediatricos. La colaboracion entre unidades de
atencion al paciente pediatrico con complejidad y unidades de cuidados paliativos
pediatricos es fundamental y supone un beneficio para estos nifios y sus familias.?
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