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Resumen

El avance de las tecnologias de soporte vital ha
aumentado la sobrevida de nifios con patologias
y secuelas graves, categorizados como
NANEAS (Nifios y Adolescentes con
Necesidades Especiales de Atencién en Salud)
de mediana y alta complejidad. En el Hospital
de Niflos Dr. Roberto del Rio se organizé un
equipo de atencion para NANEAS en 2014, que
realiza visitas domiciliarias desde 2015 a
pacientes médicamente complejos.

Objetivo: Caracterizar la poblacién atendida en
domicilio y la modalidad de atencién.

Pacientes y método: Estudio retrospectivo
descriptivo mediante revision de registro clinico
electronico y ficha clinica de NANEAS atendidos
en domicilio del 2015 al 2018.

Resultados: Se analizaron 581 visitas a 81
pacientes, mediana 8 afios, 78% hombres, 64%
institucionalizados, 78% con patologia
neurolégica de base, 75% de alta y mediana
complejidad segun clasificacion SOCHIPE. De
las visitas, 71% fue en comunas rurales, la
mediana de tiempo de viaje 60 minutos y de
atencion 26 minutos. Un 60% de las visitas se
realiz6 a pacientes con dispositivos médicos. En
un 99% asistio pediatra, 33% enfermera y 68%
otro profesional, que en 61% correspondi6 al
neuropediatra.

Conclusiones: La mayor proporcion de
pacientes atendidos son de alta y mediana
complejidad, usuarios de dispositivos médicos y
la mayoria con patologia neuroldgica de base,
por lo que resulta fundamental contar con un
neurélogo en el equipo interdisciplinario. Las
visitas se realizan principalmente a comunas
distantes por la dificultad de traslado de estos
pacientes. Esta modalidad de atencion
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promueve una mejor calidad de vida para nifios
y nifias médicamente complejos y para sus
familias.

Palabras Claves: cuidado domiciliario, cuidado
paliativo pediatrico, nifios y adolescentes con
necesidades especiales de atencion en salud.

Abstract

The advancement of life support technologies
has increased the survival of children with
serious pathologies and sequelae, categorized
as NANEAS (Children and Adolescents with
Special Health Care Needs) of medium and high
complexity. At the Hospital de Nifios Dr. Roberto
del Rio, a care team for NANEAS was
organized in 2014, which has made home visits
to medically complex patients since 2015.
Objective: To characterize the population
attended at home and the care modality.
Patients and method: Retrospective
descriptive study by reviewing the clinical file of
NANEAS patients seen at home in this period.
Results: 581 visits were analyzed in 81
patients, median 8 years, 78% men, 63%
institutionalized, 78%  with neurological
diseases. 75% were of high and medium
complexity according to the SOCHIPE
classification. Of the visits, 71% were in rural
places, median travel time 60 minutes and direct
attention 26 minutes. 60% of the visits were
made to patients with medical devices, 99%
attended by a pediatrician, 33% a nurse and
68% another professional, who in 61%
corresponded to the child neurologist.
Conclusions: The highest proportion of patients
seen are of high and medium complexity with
medical devices and with  underlying

2



Revista Pediatria Electronica

Universidad de Chile
Facultad de Medicina
Departamento de Pediatria y Cirugia Infantil

Servicio Salud Metropolitano Norte
Hospital Clinico de Nifios
Roberto Del Rio

neurological pathology, so it is important to have
a neurologist in the interdisciplinary team. Many
of the visits are made in places distant from the
hospital center due to the difficulty of
transferring these patients. This modality of care
promotes a better quality of life for medically
complex children and their families.

Key words: home care, pediatric palliative care,
children and adolescents with special health
care needs.

Introduccion

El avance en las tecnologias de soporte
vital ha aumentado la sobrevida de nifios con
secuelas médicas permanentes, muchos de
los cuales pertenecen al grupo de Nifios y
Adolescentes con Necesidades Especiales de
Atencién en Salud (NANEAS). En Estados
Unidos se calcula que un 15% de los nifios y
adolescentes son NANEAS. En Chile no
contamos con cifras oficiales, pero se estima
gue la prevalencia seria similar. Por tratarse
de un grupo heterogéneo de pacientes, el
Comité NANEAS de la Sociedad Chilena de
Pediatria (SOCHIPE) propuso una
clasificacién basada en areas de
necesidades, diferenciando grupos de baja,
mediana y alta  complejidad. Esta
categorizaciébn permite determinar en qué
nivel de atencion del sistema de salud,
debieran concentrarse los cuidados de los
pacientes. (1-5)

En los NANEAS de mediana y alta
complejidad, se  concentran aquellos
pacientes que requieren tecnologias y
dispositivos médicos para vivir, uso de
numerosos farmacos, dietas especiales y
supervisibn  por multiples especialistas.
Representan una baja proporcién del total de
pacientes pediatricos, pero utilizan un alto
porcentaje de recursos en salud. La
implementacion de un modelo de atencion
coordinado por un equipo de cabecera,
centrado en las necesidades del paciente y su
familia, y vinculado a la comunidad, ha
demostrado disminuir los recursos de salud
utilizados y, sobre todo, mejorar la calidad de
vida de pacientes médicamente complejos.
(3,6,7)

Siguiendo las directrices de la SOCHIPE, se
organizo en el Hospital de Nifios Dr. Roberto
del Rio (HRR) la Unidad para atencion de
NANEAS en 2014, para los beneficiarios del
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Servicio de Salud Metropolitano Norte
(SSMN). Esta Unidad trabaja en forma
coordinada con profesionales de otras
especialidades médicas y con el equipo de
rehabilitacion integral del hospital, realizando
atenciones ambulatorias de  morbilidad
(espontaneas o programadas), coordinacion
de atencidén por varios especialistas en una
sola visita al hospital, cuidados de enfermeria,
educacion a los cuidadores, procedimientos y
administracién de medicamentos.

Desde el 2015, el equipo también realiza
visitas domiciliarias a pacientes con “fragilidad
médica”. con enfermedades en etapas
avanzadas, en cuidados paliativos, con
adecuacién de esfuerzo terapéutico y/o con
dificultades de desplazamiento al centro
hospitalario. (7)

Actualmente la hospitalizacion domiciliaria,
otorgada por algunos hospitales pediatricos,
esta dirigida casi exclusivamente a pacientes
con patologia aguda, con el fin de completar
tratamientos en domicilio y asi optimizar el
recurso de camas hospitalarias,
principalmente en periodos especiales del
afo (“campafa de invierno”). También existen
experiencias de programas ministeriales
como el AVI /AVNI (Apoyo ventilatorio
invasivo y no invasivo) que atienden a
pacientes con ventilacion mecanica en
domicilio o los programas de nutricion
parenteral en domicilio para nifios con
insuficiencia intestinal. (8-11)

No hay publicaciones en nuestro medio que
describan la atencibn de pacientes
médicamente complejos y con prondstico de
vida limitado, para quienes permanecer en
sus casas significa una mejor calidad de vida.
El siguiente estudio tiene como objetivo
caracterizar la poblacibn de NANEAS
atendida en domicilio, con el fin de elaborar
un protocolo que permita optimizar esta
modalidad de atencion, organizando los
recursos requeridos, tanto humanos como
fisicos.

Materiales y método

Se realiz6 un estudio  descriptivo,
retrospectivo, mediante la revision de los
registros de las atenciones domiciliarias
realizadas por equipo de NANEAS del HRR,
en las comunas incluidas en el SSMN, entre
el 1 enero 2015 al 31 diciembre 2018. Se
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incluyé en el estudio a todos los pacientes
NANEAS que hubieran recibido visita
domiciliaria  por  parte del equipo,
independiente del grado de complejidad.

Las variables obtenidas del documento
disefiado por el equipo de NANEAS para la
atencion en domicilio, fueron: edad, sexo,
grado de complejidad segun la clasificacion
de la SOCHIPE, diagnosticos, uso de
dispositivos (sonda nasogastrica,
gastrostomia u otros), direccién de residencia,
tiempo empleado en traslado y en la visita,
profesionales que realizaron la visita,
procedimientos realizados y educacion a
cuidadores. Del registro clinico electrénico se
obtuvo el numero de hospitalizaciones y
consultas en servicio de urgencia durante el
periodo analizado y fecha de fallecimiento, si
este hubiese ocurrido.

Con los datos obtenidos, se confeccion6 una
tabla de registro Excel. Los datos se
organizaron en 2 items: caracterizacion de los
pacientes y caracterizacion de las visitas.

Se excluyeron otros pacientes con
complejidad médica, como los pacientes en
didlisis peritoneal, alimentacion parenteral
domiciliaria y ventilacibn mecéanica en
domicilio, ya que son atendidos por equipos
diferentes, en el contexto de otros programas
del Ministerio de Salud.

El analisis estadistico se realiz6 a través de
medidas de tendencia central y posicion
(mediana y rangos) dada la distribucién de las
variables  cuantitativas. Las variables
categoricas se describieron a través de
frecuencias absolutas y relativas. Se
georreferenciaron los domicilios de los
pacientes segun su complejidad. Los analisis
se realizaron usando programa Stata 13.

Aspectos éticos: Este trabajo fue evaluado y
aprobado por el Comité de Etica de
Investigacion del SSMN. Los datos de
identificacion de cada paciente fueron
encriptados para asegurar su confidencialidad.

Resultados

En el periodo estudiado estaban bajo control en
la Unidad de NANEAS del HRR un total de 287
nifios, de éstos 172 pacientes eran de baja
(60%), 81 de mediana (28%) y 34 de alta (12%)
complejidad. Se realizaron 581 visitas en 4 afios
(145 visitas por afio en promedio, 12 visitas por
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mes) a 81 pacientes, con un promedio de 7
visitas por paciente. Un 64 % de las visitas se
realiz6 a pacientes institucionalizados en un
hogar del SENAME ubicado en SSMN.

Dada la gran variedad de diagnoésticos de los
pacientes, estos se clasificaron en 5 grupos,
segun el principal sistema afectado, para
facilitar su descripcion. Estas categorias se
detallan en la tabla 1. En relacién al
diagnostico  principal, existe un claro
predominio de las enfermedades neuroldgicas
con respecto a otros grupos de diagnésticos
(77,8%). La tabla 2 muestra las
caracteristicas demograficas de los 81
pacientes visitados en el periodo de estudio.
La mediana de edad fue de 8 afios, siendo el
78% de sexo masculino. Con respecto al
grado de complejidad definido segln los
criterios de la SOCHIPE, un 24,7% era de
baja, 35,8% de mediana y 39,5% de alta
complejidad. En el 60% de las visitas, se
consignd especificamente (337/559) que los
pacientes utilizaban dispositivos o tecnologias
y de éstos, un 71% correspondia a
gastrostomia y sondas de alimentacion (oro o
nasogéstricas). Solo 8 pacientes eran
usuarios de ventilacion mecanica no invasiva.
Como se observa en la tabla 3, la mediana de
duracion de la atencion en domicilio fue de 26
minutos y el tiempo de traslado tuvo una
mediana de 60 minutos. La duracion del
tiempo de atencién no presenté diferencias
segun patologia de base del paciente. En
relacién a la distribucion geogréfica (figura 1),
un 71% de las visitas se realiz6 en comunas
rurales (Lampa, Colina y Til Til), siendo
Lampa en la que se realizaron mas visitas
(385/581). Del resto de las comunas del
SSMN, aquellas con méas visitas fueron
Recoleta (54/581) e Independencia (34/581).
Los pediatras fueron los profesionales que mas
asistieron a las visitas domiciliarias (99% /575
visitas) y en 32,7% (190 visitas) la enfermera.
En un 68% (395 Vvisitas) particip6 otro
profesional que no es parte formalmente del
equipo de atencion de NANEAS, siendo la
neurdloga infantil la que acudié al 61% de las
visitas, seguida de Kkinesi6logo y asistente
social.

Se realizaron procedimientos en 14,1% de las
visitas, dentro de los cuales se describe
instalacién y recambio de sonda enteral (sonda
nasogastrica, sonda de gastrostomia o botdn
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de gastrostomia), curaciones, vacunacién y
toma de muestras para examenes de
laboratorio. Se  registr6 la actividad de
educacion al cuidador en 33,4% de las visitas.
En cuanto a las consultas en el Servicio de
Urgencia del HRR durante el periodo de
estudio, la mediana fue de 3 consultas por
paciente (rango de 0 a 36) y la mediana del
namero de hospitalizaciones fue de 3 por
paciente (rango de 0 a 24), como se observa en
la tabla 2.

En el periodo de observacién, 24 pacientes
fallecieron, lo que correspondia al 30 %. De los
nifios fallecidos, el 83,3% tenia como
diagnéstico principal una enfermedad
neurolégica y en el 92 % de los casos
correspondieron a NANEAS de alta
complejidad.

Discusion

Tradicionalmente la  hospitalizacién  en
domicilio es una prestacién que se otorga a
pacientes agudos, que requieren continuacion
de tratamiento antibiético y en los Ultimos
afios se ha incluido también a nifios, nifias y
adolescentes que reciben nutricion parenteral.
En estos pacientes, el objetivo de esta
atencion es disminuir los dias de
hospitalizacibn y asi contar con mayor
disponibilidad de camas hospitalarias, sobre
todo en periodos de alta demanda, como en
invierno (7-11). En nuestra modalidad de
atencién domiciliaria para pacientes NANEAS
de mediana y alta complejidad (o pacientes
médicamente complejos), la prestacion se
otorga a aquellos que tienen importantes
dificultades en su desplazamiento al hospital y
a algunos casos cuando existe la decisién de
adecuaciébn 'y proporcionalidad en su
tratamiento, lo que hace que el domicilio sea
el mejor lugar para brindar los cuidados
requeridos.

Como se observd en nuestro estudio, los
pacientes atendidos pertenecen a un amplio
rango etario, desde lactantes menores a
pacientes mayores de 15 afios, los que se
mantienen en control en nuestro hospital por
la complejidad de su patologia, siendo muy
dificil realizar la transicion a hospital de
adultos. Esto representa un desafio
importante al momento de organizar su
atencion y definir el lugar de fallecimiento.
(12,13)
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Como lo plantea Ogelby en su articulo, estos
pacientes  requieren de un  equipo
interdisciplinario, que sea capaz de abarcar
todas las necesidades bio-psico-sociales de
ellos y de sus familias (14). Esto coincide con
nuestra experiencia, ya que los pacientes
presentaban en su mayoria una enfermedad
neurolégica de base, al igual que casi la
totalidad de los pacientes fallecidos durante el
periodo de estudio, lo que explica su fragilidad
y complejidad, reforzando la importancia de
incluir al neuropediatra formalmente en el
equipo de atencién domiciliaria de NANEAS.
En este mismo sentido, destacamos que es
relevante contar con profesionales del area de
rehabilitacién (fonoaudi6logo, kinesidlogo y
terapeuta ocupacional) que apoyen al equipo
gue realiza la visita domiciliaria, ya que casi
todos presentan limitaciones funcionales y
fisicas, que si no son bien manejadas
deterioran su calidad de vida. Considerando
la necesidad de procedimientos como
instalacion o mantenciéon de dispositivos
médicos y educacion del cuidador, la
participacion de enfermeria en el equipo
domiciliario resulta también indispensable.

El tiempo utilizado en traslado tiene un amplio
rango, ya que el area del SSMN que abarca
nuestro hospital es geogréficamente extensa
y la mayoria de las visitas se realizaron en
comunas rurales. El predominio de atenciones
en zonas rurales se explicaria porque es
donde se ubica el hogar que acoge a los
pacientes institucionalizados que se controlan
en la Unidad de NANEAS, por la dificultad
que tienen las familias para desplazarse al
hospital y por la imposibilidad de recibir
atencién pediatrica especializada en sus
comunas de residencia. A nivel de atencién
primaria de salud (APS) existen equipos que
realizan visitas a pacientes postrados en sus
domicilios, pero principalmente a adultos. Por
lo tanto, esta poblaciébn pediatrica,
médicamente compleja, no recibe desde APS
la atencién requerida.

Los cuidadores son parte activa del proceso
de atencion de los nifios, involucrandose en
forma progresiva en el tratamiento hasta
alcanzar el “autocuidado” como modalidad
terapéutica.

Deben estar plenamente informados y deben
poder sobrellevar los aspectos técnicos y
emocionales del tratamiento, lo que puede
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representar una carga para el cuidador
principal (15,16).

Existen escasas publicaciones en América
Latina sobre esta modalidad de atencion
domiciliaria de pacientes médicamente
complejos. Una de estas experiencias es la
del equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos
del Hospital Pereira Rossell en Montevideo,
Uruguay (17). Ellos describen el seguimiento
de nifios en cuidados paliativos con atencion
domiciliaria durante un afio, observando
disminucién de la tasa de hospitalizacién y
consultas en urgencias luego del inicio del
control domiciliario, con lo que resaltan la
importancia de esta modalidad de atencion en
estos pacientes. Nuestro trabajo
metodoldgicamente no nos permitio
demostrar si las atenciones en domicilio
producian algin impacto en la reduccion de
hospitalizaciones o de visitas al servicio de
urgencia. Sin embargo, siendo este un grupo
de pacientes que consulta en forma repetida
en el hospital, la tendencia observada
(mediana por paciente de 3 consultas en
urgencia y de 3 hospitalizaciones) nos parece
menor a su frecuencia de atencion previa (18-
21).

Nuestro trabajo presenta limitaciones ya que
al ser retrospectivo no permitié la evaluacion
de la calidad de vida del paciente y de la
sobrecarga del cuidador, y su variacion al ser
incluidos en el programa de atencion
domiciliaria. Tampoco nos permitié evaluar el
impacto de esta modalidad de atencién en la
frecuencia y patron de consultas en servicio
de urgencias y hospitalizaciones, lo que podra
abordarse en investigaciones futuras.

De acuerdo a lo analizado, seria importante
protocolizar las prestaciones domiciliarias,
estableciendo criterios claros de inclusion,
dando prioridad a aquellos nifios o nifias en
cuidados paliativos, incluyendo al equipo
neurolégico y de rehabilitacion, como parte
esencial de los cuidados.

En conclusion, creemos que las visitas
domiciliarias son una prestacion fundamental
para los pacientes NANEAS de mayor
complejidad, quienes tienen importantes
dificultades para su desplazamiento hacia el
hospital y que requieren cuidados continuos.
Esta modalidad de atencién, en un grupo
seleccionado de pacientes, contribuye a
mejorar su calidad de vida y la de su familia,
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evitando idealmente hospitalizaciones o
consultas en urgencia. Permite, ademas,
alcanzar una autonomia en el domicilio, que
contribuye a un proyecto de vida familiar
menos invadido por técnicos y/o profesionales
de la salud.
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Tabla 1. Diagnosticos especificos incluidos en grupos de diagnéstico principal

Grupo diagndstico Diagndsticos incluidos

Neurologico (77,8%) Distrofia muscular de Duchenne

Atrofia muscular espinal

Distrofia mioténica

Accidente cerebro vascular

Hidrocefalia congénita

Pardlisis cerebral

Epilepsias (Epilepsia refractaria, Sd de West, Sd de Lennox
Gastaut)

Alteraciones estructurales del SNC (agenesia de vermis
cerebeloso, holoprosencefalia y esquisencefalia)
Adrenoleucodistrofia

Encefalitis por anticuerpos anti-NMDA

Sindrome de Moya Moya

Genético (11,1%) Trisomia 18

Sindrome de Seckel

Sindrome de Cri du chat

Trisomia 21

Sindrome de Joubert

Otras alteraciones cromosémicas (46 XX add (8))
Sindromes polimalformativos

Respiratorio (3,7%) Hernia diafragmatica
Displasia broncopulmonar
Insuficiencia respiratoria cronica

Gastrointestinal y Atresia esofagica
nutricional (1,2%)
Otros (6,2%) Onfalocele

Sindrome de alcohol fetal
Cardiopatia congénita
Enfermedad renal crénica terminal
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Tabla 2. Caracteristicas generales del grupo de pacientes y de las visitas

Total
n=81
Edad (afios), P50 (min-max) 8 (0,08-19,1)
Sexo masculino, n (%) 63 (77,8%)
Diagnéstico principal, n (%)
Neurolégico 63 (77,8%)
Genético 9 (11,1%)
Respiratorio 3 (3.7%)
Gastrointestinal y nutricional 1(1.2%)
Otros 5 (6.2%)
N° visitas por paciente, P50 (min-max) 7 (1-33)
Duracién media de la visita (minutos), P50 (min-méx) 26 (18-70)
Duracién media de traslado (minutos), P50 (min-mé&x) 63 (16-118)
N° consultas en urgencia por nifio, P50 (min-max) 3 (0-36)
N° hospitalizaciones por nifio, P50 (min-max) 3 (0-24)
Fallecidos, n (%) 24 (29.6%)

Tabla 3. Caracterizacion de las visitas domiciliarias segun grupo de diagndstico principal

Grupo Neurolégico Genético Respiratorio | Gastrointestinal Otros
total y nutricional
N° visitas 581 515 43 3 8 12
Duracion media 26 25 27 35 50 28
visita(min) P50 (min- | (10-94) (10-94) (13-50) (32-37) (40-55) (18-55)
max)
Duracion media 60 60 62 65 27 40
traslado (min), P50 | (10-135) (10-135) (30-100) (43-104) (20-70) (10-105)
(min-méx)

Rev. Ped. Elec. [en linea] 2021, Vol 18, N° 1. ISSN 0718-0918



Revista Pediatria Electronica
Servicio Salud Metropolitano Norte
Hospital Clinico de Nifios
Roberto Del Rio

Universidad de Chile
Facultad de Medicina
Departamento de Pediatria y Cirugia Infantil

Figura 1. Mapa de distribucién geografica de pacientes segin complejidad

-~

Complejidad:

Colina

BatQco

Chicureo

4+

Aeropuerio

Ints ariinnl
LRLErNoCionol
QMrodore

Arture

Rev. Ped. Elec. [en linea] 2021, Vol 18, N° 1. ISSN 0718-0918

10



