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sQué se sabe del tema que trata este estudio?

Existe un aumento de la prevalencia de nifios con patologia crénica
y complejidad. Estos pacientes presentan mayor niumero de ingre-
$0s, sus estancias son mds prolongadas y precisan mds recursos sa-
nitarios, generando con todo ello elevados costes econémicos.

3Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Nuestro estudio describe la patologia neurolégica como principal
afectacién entre los nifios con patologia crénica y complejidad.
Ademads, muestra que los pacientes con tres 0 mds condiciones cré-
nicas y los portadores de soporte tecnificado son hospitalizados mas

frecuentemente.

Resumen Palabras clave:
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El avance en los cuidados médicos ha aumentado la supervivencia de los Nifios con Patologia Crénica : .
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NPCC. Pacientes y Método: Estudio descriptivo retrospectivo realizado en un hospital terciario entre g, <40

junio de 2017 y junio de 2020, incluyendo pacientes con criterios NPCC. Se recogieron y analizaron
datos epidemioldgicos, clinicos, ingresos y servicios implicados. El andlisis estadistico se realizé me-
diante el programa SPSS v22.0. Resultados: Se incluyeron 323 pacientes (mediana de edad 7 afios).
El 93,1% presentaba una enfermedad multisistémica, siendo las condiciones crénicas mds frecuentes
neuroldgicas (87,3%) y gastrointestinales (34,1%). E1 39,9% era dependiente de tecnologia. Los diag-
nosticos principales fueron Parélisis Cerebral Infantil (23,5%) y Encefalopatia epiléptica (13,9%).
Cada paciente mantenia seguimiento por una mediana de 5 especialistas. El 85,1% de los pacientes
ingreso en alguna ocasion, registrando 739 ingresos totales. La estancia media fue de 8,7 dias. Los pa-
cientes dependientes de tecnologia representaron el 54,7% de las hospitalizaciones. El motivo de in-
greso fue: enfermedad aguda (64,3%), cirugia (20,3%) y procedimiento diagndstico (15%). El 23,1%
precisaron UCL. 62 ingresos fueron llevados a cabo parcialmente por la Unidad de Hospitalizacién
a Domicilio. Conclusiones: Los NPCC precisan un ntimero incrementado de ingresos y multiples
especialistas. La implementaciéon de unidades especializadas de referencia puede resultar util para
mejorar su atencion.
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Abstract

Advances in medical care have increased the survival of children with complex chronic pathology
(CCP). Objective: to analyze the epidemiological and clinical characteristics of a cohort of children
with CCP. Patients and Method: retrospective descriptive study performed in a tertiary hospital bet-
ween June 2017 and June 2020, which included patients with CCP criteria. Epidemiological, clinical,
admissions, and services involved data were collected and analyzed. Statistical analysis was perfor-
med using SPSS v22.0 software. Results: 323 patients (mean age 7 years) were included. 93.1% had
a multisystem disease, with neurological (87.3%) and gastrointestinal (34.1%) as the most frequent
chronic conditions. 39.9% were technology dependent. The main diagnoses were Infantile Cerebral
Palsy (23.5%) and Epileptic Encephalopathy (13.9%). Each patient was in follow-up by 5 specialists
on average. Of the patients, 85.1% were admitted at some time, with a total of 739 admissions. The
mean length of stay was 8.7 days. Technology-dependent patients accounted for 54.7% of hospi-
talizations. The reasons for admission were acute illness (64.3%), surgery (20.3%), and diagnostic
procedure (15%). ICU was required in 23.1%. 62 admissions were partially carried out by the Home
Hospitalization Unit. Conclusions: Children with CCP require an increased number of admissions
and multiple specialists. The implementation of specialized referral units may be useful to improve
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their care.

Introducciéon

Los avances y mejoras recientes en la atencion pe-
diatrica han permitido reducir la mortalidad infantil y
aumentar la supervivencia de los nifios con enfermeda-
des graves, provocando un aumento de la prevalencia
de nifos con patologia crénica, con mayor fragilidad y
complejidad médica'".

Los ninos con necesidades especiales de salud
(Children with special health care needs [CSHCN])
son aquellos que presentan o tienen mayor riesgo de
presentar una patologia crénica fisica, del desarrollo,
del comportamiento o emocional, y que suponen, por
tanto, un mayor consumo de recursos sanitarios que la
poblacién pediatrica general®’. Dentro de este grupo
se hallan los nifios médicamente complejos (NMC) o
ninos con patologia crénica compleja (NPCC). La de-
finicion de estos NPCC con mds consenso se refiere a
aquellos pacientes con alguna condicién médica que
puede esperarse razonablemente que dure al menos
12 meses (a menos que se produzca fallecimiento) e
involucre a diferentes sistemas, habitualmente mds de
dos®*1°. El sistema de codificaciéon CIE-10 ampli6 la
definicion e incluyd los pacientes con patologia crénica
desde el periodo neonatal, nifios dependientes de tec-
nologia diaria y receptores de trasplante de rgano'.

Estos pacientes precisan mayor ntimero de ingre-
sos, preferentemente en hospitales terciarios, bien en
planta o en unidades de cuidados intensivos (UCI),
con estancias mds prolongadas, mayor consumo de
recursos y mayor necesidad de servicios y especialis-
tasb!®1b123 Ademads, en estudios estadounidenses se ha
comprobado que, aunque suponen del 13 al 18% de
todos los nifios atendidos, pueden llegar a generar mas

del 80% del coste de la asistencia sanitaria infantil'.
Por otro lado, al llegar a edad adulta, estos pacientes si-
guen precisando atencién médica y se hace convenien-
te una transicion del cuidado del pediatra al internista®.

Fruto de la creciente necesidad de una valoracion
integral y coordinada de estos pacientes, se han forma-
do unidades especializadas en NPCC. Existe ya biblio-
grafia amplia que apoya la mejoria significativa en la
atencion médica en distintos frentes, destacando una
percepcién positiva en pacientes, familias y profesio-
nales sanitarios'®'>!%; ademds de disminuir significati-
vamente los costes médicos totales.

El objetivo de este estudio es analizar las caracteris-
ticas epidemioldgicas y clinicas de los ninos que cum-
plen criterios de NPCC, y que mantienen seguimiento
en el Hospital Infantil Universitario Nino Jesds de Ma-
drid (Espana), asi como los servicios implicados en su
seguimiento, y los ingresos hospitalarios producidos.

Pacientes y Método

Estudio realizado en el Hospital Infantil Universi-
tario Nino Jests de Madrid (Espana), hospital de tercer
nivel (médximo orden de complejidad segun la clasifi-
cacién espaniola) de asistencia hasta los 18 afos. El cen-
tro se encuentra en la Comunidad de Madrid, regién
sin distincion por dreas asistenciales, y cuya poblacion
es de 6.736.407 personas, incluyendo 1.354.727 meno-
res de 18 anos. Cuenta con 180 camas de cuidado ba-
sico pertenecientes a servicios médicos y quirargicos, y
16 camas de Cuidados Intensivos Pediatricos generales
(UCI). El hospital no tiene servicio de Neonatologia,
pero atiende recién nacidos una vez reciben el alta tras
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48 horas de vida. Los servicios corresponden a diferen-
tes especialidades médicas y quirdrgicas, siendo uno
de ellos la unidad de Pediatria General. Dicho servicio
incluye cinco secciones: hospitalizacién convencional
de pacientes agudos, hospitalizacién de pacientes agu-
dos en domicilio (denominada UHAD), pediatria so-
cial, pediatria del adolescente y consulta ambulatoria
de pediatria general. La UHAD tiene como objetivo la
continuacién o inicio del ingreso de ciertos pacientes
que cumplan una serie de requisitos de estabilidad mé-
dica, localizacién geografica y capacitacién familiar en
su domicilio; con control diario de personal médico y
enfermeria, redundando en una mejor recuperacién
de la enfermedad y un mayor cumplimiento e implica-
cién familiar en el cuidado del paciente. La consulta de
pediatria general atiende a nifos con diferente patolo-
gia y complejidad, que requieren recursos que mayo-
ritariamente no pueden ser gestionados directamente
desde Atencién Primaria.

En nuestro estudio se incluyen aquellos NPCC tra-
tados en el Servicio de Pediatria General entre el 10 de
junio de 2017 y el 10 de junio de 2020, durante el ingre-
so hospitalario o en consulta. En el tiempo de estudio se
registraron 19.820 ingresos en el hospital, de los cuales
5.713 fueron programados y 14.107 por patologia ur-
gente. De ellos, 5.001 fueron realizados en la Seccién
de Pediatria General. Asimismo, durante este tiempo,
se realizaron un total de 438.829 consultas, de las cua-
les 13.621 se llevaron a cabo en Pediatria General. Se
selecciond a los pacientes asumiendo las circunstancias
de cronicidad y complejidad a partir del diagndstico o
diagnoésticos de base registrados. El criterio para ser ca-
tegorizados como NPCC, fue reunir al menos una de
estas dos condiciones: (a) Enfermedad multisistémica
grave: presencia de 2 o mds condiciones complejas de
salud, de evolucién crénica o que se prevean de una du-
racién prolongada (> 12 meses), o (b) presencia de una
condicién compleja de salud con dependencia de so-
porte tecnificado (dispositivos auxiliares de tecnologia
biosanitaria utilizados diariamente) y/o necesidad de
atenciéon especial (cuidados especiales administrados
en ambito hospitalario o domiciliario imprescindibles
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para evitar el deterioro del paciente). Dado su cardcter
especial, se excluyeron los pacientes oncoldgicos.

Se revisaron las historias clinicas en el programa
informiético del hospital (HCIS), recogiendo y ana-
lizando los datos epidemioldgicos y clinicos de cada
paciente, ademads de los servicios implicados en su se-
guimiento y caracteristicas principales de los ingresos
hospitalarios: edad, motivo de hospitalizacion, servicio
a cargo, duracion, diagndstico al alta, complicaciones y
necesidad de UCI. Con los datos registrados, se realizé
una comparativa de diferentes variables entre pacien-
tes que tenian 3 o mds condiciones crénicas con res-
pecto a los que tenfan menos de 3, y entre portadores
de soporte tecnificado y no portadores.

El analisis estadistico fue realizado con el progra-
ma IBM SPSS Statistics 23.0. El proyecto conté con la
aprobacién del Comité Etico de Investigacién Clinica
del Hospital, solicitindose permiso a los familiares de
los pacientes implicados.

Resultados

Datos epidemioldgicos

Se incluyeron 323 pacientes que reunian los crite-
rios expuestos previamente, de los cuales el 54,8% eran
varones (tabla 1). La mediana de edad fue de 7 + 5 afios
(RIQ 7,1). El hospital referencial era el Hospital Nifio
Jesus para el 80,5% de los pacientes, mientras que 63
(19,5%) eran pacientes externos (atendidos principal-
mente en otros hospitales).

Datos clinicos

El criterio de inclusién como NPCC fue presentar
una enfermedad multisistémica grave en el 93,1% de
los casos. De ellos, 129 pacientes (39,9%) tenian nece-
sidad de al menos un dispositivo de soporte tecnificado
(figura 1). La condicién crénica mds frecuentemente
observada fue una patologia neurolédgica (87,3%),
gastrointestinal (54,5%), endocrinoldgica (34,1%) y
respiratoria (32,3%); 271 pacientes (83,9%) presenta-
ban una enfermedad diagnosticada al nacimiento. Las

Tabla 1. Caracteristicas epidemiolégicas principales (sexo y diagnéstico de base)

Sexo

Edad (media)

Total

Diagnostico de base Total
PCI Encefalopatia epiléptica Sindrome Down Otras patologias
Varén 40 22 25 90 177
Mujer 36 23 10 77 146
9,7+5,8 72+5 4,6 + 3,7 6,29 + 5,1 7+5,1
76 45 35 167 323

PCl: paralisis cerebral infantil.
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Figura 1. Dispositivos de soporte
tecnificado (nimero de pacientes).

Tabla 2. Comparacion de ninos con patologia crénica compleja dependiendo del nimero de condiciones cronicas

Variables 3 0 méas condiciones Menos de 3 condiciones Valor-p
cronicas crénicas

n (%) 153 (47,3%) 170 (52,7 %)

Sexo masculino 85 (55,5%) 92 (54,1%) 0,795

Ne de servicios hospitalarios en los que mantiene seguimiento (media) 5,81 (rango 0-11) 4,76 (rango 0-13) <0,01*

1 0 mas ingresos hospitalarios 131 (85,6%) 144 (84,7 %) 0,039*
N° de ingresos hospitalarios (media) 2,86 (rango 0-29) 1,94 (rango 0-11) <0,01*

Dias de hospitalizacion total (media) 9,1 (rango 1-173) 8,2 (rango 1-136) 0,607

Hospitalizacion en UCI pediatrica (ingresos) 98 (25,6%) 73 (20,9%) 0,031*
Dias de hospitalizacion en UCI pediatrica (media) 7,7 (rango 1-53) 7,3 (rango 1-157) 0,967

*Estadisticamente significativo, p < 0,05. UCI: Unidad de Cuidado Intensivo.

principales patologias de base (tabla 1) fueron la para-
lisis cerebral infantil (PCI) (23,5%) y la encefalopatia
epiléptica (13,9%).

Seguimiento

Los principales servicios implicados en el segui-
miento de pacientes en consulta externa fueron: Neu-
ropediatria 52% (168), Pediatria General 44,6% (144),
Gastroenterologia y Nutricion 42,7% (138), Rehabili-
tacion 42,4% (137) y Cirugia Ortopédica y Trauma-
tologia (COT) 36,8% (119). La mediana de servicios
implicados por paciente fue de 5 (RIQ 4). El 53,2% de
los nifios eran seguidos por 5 o mds servicios diferen-
tes, siendo mayor la media de servicios en los pacientes
que tenfan 3 o mds condiciones crénicas (tabla 2).

Ingresos
Durante el tiempo de estudio se registraron 739
ingresos en el Hospital Nifo Jesus (3,7% de las hos-

pitalizaciones totales). El 54,7% de los ingresos totales
(404) correspondieron a pacientes que precisaban so-
porte tecnificado. La estancia media del ingreso fue 8,7
dias (rango 1-174). La edad media al ingreso fue de 5 +
4 afios. No hubo diferencias de género. Dentro de los
diagnosticos de base, el 23,5% de los pacientes ingresa-
dos presentaban PCI, 22,9% encefalopatia epiléptica y
10,9% sindrome de Down.

El 60,1% de los pacientes ingresaron desde Urgen-
cias, mientras que el 20,3% lo hicieron para una cirugia
programada y el 15% para otro tipo de procedimiento
o prueba diagnéstica. El motivo de ingreso principal
fue una patologia aguda (64,3%), de causa neurolégi-
ca el 42% de las ocasiones (320 ingresos), infecciosa el
41,6% (307); respiratoria el 29,5% (218) y gastrointes-
tinal el 16,3% (123). La figura 2 refleja los diagnésticos
principales de egreso.

El 41,5% de ingresos fueron a cargo de Pediatria
(suponiendo el 6,1% de los ingresos en este servicio),
643
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Figura 2. Diagnosticos de egreso ¥
(nimero de pacientes).
Tabla 3. Comparacion de nifos con patologia crénica compleja dependiendo del soporte tecnificado
Variables Portador de soporte No portador de soporte Valor-p
tecnificado tecnificado
n (%) 129 (39,9%) 194 (60,1%)
Sexo masculino 67 (51,9%) 110 (56,7 %) 0,40
N° de servicios hospitalarios en los que mantiene seguimiento (media) 5,28 (rango 0-11) 5,24 (rango 0-13) 0,89
1 0 mas ingresos hospitalarios 120 (93,1%) 155 (79,9%) <0,01*
N° de ingresos hospitalarios (media) 3,25 (0-11) 1,94 (0-29) <0,01*
Dias de hospitalizacion total (media) 8,8 (rango 1-174) 8,5 (rango 1-137) 0,728
Hospitalizacion en UCI pediatrica (ingresos) 109 (26,1%) 62 (19,3%) 0,031*
Dias de hospitalizacion en UCI pediatrica (media) 7.1 (rango 1-158) 8,4 (rango 1-53) 0,55

*Estadisticamente significativo, p < 0,05. UCI: Unidad de Cuidado Intensivo.
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el 18,1% en Neuropediatria y el 22,3% por servicios
quirdrgicos (principalmente COT: 8,3%). En 171 oca-
siones (23,1%), el paciente precis6 UCI, con una estan-
cia media de 7,5 dias (rango 1-168). El porcentaje de
hospitalizacién en UCI fue superior en pacientes con
3 o0 més condiciones crénicas (25,1%) y portadores de
tecnologia (26,1%) con respecto a pacientes con me-
nos de 3 condiciones crénicas (20,9%) (tabla 2) y no
portadores de tecnologia (19,3%) (tabla 3).

Una valoracién individualizada de las hospitaliza-
ciones del ano 2019, objetivo una elevada necesidad de
pruebas complementarias entre los NPCC ingresados
(analitica de sangre en el 75% de los pacientes, estudios
microbioldgicos 68%, radiografia de térax 55%), asi
como de tratamientos (antibioterapia 75%, oxigenote-
rapia 65,5%, anticonvulsivantes 44%) e interconsultas
a otros servicios (60,2%).

La Unidad de Hospitalizaciéon de Agudos en Do-
micilio (UHAD), inici6 su actividad en Noviembre

ebitoriaL_qiku

de 2018 (durante el periodo de estudio). Se registra-
ron un total de 62 ingresos a su cargo (15,7% de las
hospitalizaciones desde esa fecha), con una estancia
media de ingreso en domicilio de 5,8 + 4,8 dias (ran-
go 1-33).

Finalmente, se registraron 4 fallecimientos en el
periodo estudiado (1,2% de la muestra), conllevando
todos ellos la adecuacion de medidas terapéuticas.

Discusién

Los hospitales pedidtricos terciarios estin expe-
rimentando un incremento de pacientes clasificables
como NPCC"*>". El Hospital Nifio Jesus no es excep-
cién, probablemente debido a que es centro de refe-
rencia en subespecialidades como Neuropediatria. No
obstante, aunque existe una definicién consensuada,
las comparaciones entre hospitales resultan dificiles



NANEAS - P. Gobmez Garrido et al

porque los criterios para definir estos pacientes difie-
ren segun el estudio®>'¢.

Previamente a este trabajo, se habian publicado
pocos articulos en espafiol sobre NPCC. En Chile, Flo-
res et al*, compararon los principales datos de hospi-
talizacién entre nifos y adolescentes con necesidades
especiales de atencién en salud (NANEAS) y el resto
de pacientes (NO NANEAS). En Brasil, Moura EC et
al fueron los primeros en medir los datos nacionales
de hospitalizaciéon de NPCC (331 por cada 100.000
habitantes)®. En Espana, el Hospital Universitario La
Paz fue el primero en Madrid que cre6 una Unidad de
NPCC. Reporté haber atendido a 1027 pacientes entre
2008 y 2016'®. M4s tarde, Sdnchez-Penela et al. ana-
lizaron los ingresos en la planta de Pediatria General
del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona entre Di-
ciembre de 2016 y Noviembre de 2017, observando un
14,4% de NPCC".

Tanto en los estudios previamente resenados®>'®
como en el nuestro, la condicién créonica mas fre-
cuentemente observada es la afectacién neuroldgica.
Climent et al.’® advierten que el resto de condiciones
crénicas, fundamentalmente gastroenteroldgicas y res-
piratorias, se presentan muchas veces como comorbili-
dades de la primera. En nuestra muestra los diagndsti-
cos de base mds repetidos son la PCI y la Encefalopatia
Epiléptica, entidades compatibles entre si y que son re-
sultado habitual de una Encefalopatia Hipdxico-Isqué-
mica (EHI) en periodo neonatal. Ademds, tal y como
refleja la tabla 1, a pesar de ser una muestra pequeiia,
es mayor el porcentaje de varones afectos de PCI, coin-
cidiendo con bibliografia previa*>®. El tercer diag-
nostico de base en frecuencia es el sindrome de Down
(10,8%), para el que existe una consulta monografica
en el Hospital Nifio Jesds, y que presenta gran varia-
bilidad en la clinica y condiciones crénicas generadas.
Comparando nuestros datos, el 39,9% de los pacien-
tes precisaban soporte tecnificado, porcentaje menor
al de Climent et al. (69,54%)"® o Sdnchez-Penela et al.
(44,7%)".

El manejo de estos pacientes suele ser multidiscipli-
nar. El 53% de nuestros nifos han sido seguidos por 5
o mads especialidades (tabla 2). Esto pone de relevancia
la necesidad de crear unidades de coordinacién espe-
cializadas en la atencién de NPCC. Ya existe numerosa
bibliografia al respecto en inglés">>!%!1>2L2223 v en es-
panol*!¢#2 En Septiembre de 2020, el Hospital Nifio
Jests inaugur6é una Unidad de Patologia Crénica y
Complejidad. Ha sido demostrado previamente el alto
nivel de satisfaccién paterna hacia estas unidades'>*.

Nuestro estudio incluyé 739 ingresos en un perio-
do de 3 anos. El porcentaje de ingresos correspondien-
tes a NPCC es probablemente mayor que el registrado
(3,7%) puesto que solo se incluyeron pacientes trata-
dos en algin momento en Pediatria General. Flores et
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al registraron 183 hospitalizaciones en solo 3 meses®.
Sénchez-Penela et al reportaron 207 ingresos de NPCC
durante un afio", aunque sus datos sélo hacian refe-
rencia al servicio de Pediatria General. Es conocido que
los NPCC presentan mayor nimero de ingresos que el
resto de ninos'***?, y que éstos suelen ser mds largos
y precisar mas recursos'>*. El 60,8% de los ingresos
del estudio de Flores et al correspondian a pacientes
categorizados como NANEAS, y el 19,9% al grupo
NANEAS-3 (seguidos por 3 o mas profesionales sani-
tarios)?. Un estudio de Pérez-Moreno et al. analiz6 to-
dos los ingresos pediatricos del Hospital Gregorio Ma-
ranén de Madrid, y estableci6 que la cronicidad fue el
factor de riesgo principal para ingresar en Pediatria®®.

Igualmente seria logico pensar que aquellos pa-
cientes que presentan mayor nimero de condiciones
crénicas o precisan soporte tecnificado, tuvieran un
numero de ingresos todavia superior, y que estos re-
vistiesen mayor gravedad. En nuestro andlisis hemos
detectado diferencias estadisticamente significativas
en el porcentaje de hospitalizacién y el numero de in-
gresos tanto en los pacientes con 3 o mds condiciones
crénicas respecto al resto (tabla 2) como en los porta-
dores de soporte tecnificado (tabla 3) frente a no por-
tadores. Estos datos complementan los de Flores et al.*,
que mostraban que los pacientes crénicos mas graves
(NANEAS 3) tenfan 1.99 veces mayor riesgo relativo
de presentar hospitalizacién prolongada. La estancia
media de los ingresos en nuestra muestra es prolonga-
da (8,7 dias). No obstante, este promedio podria estar
disminuido debido al alto porcentaje de pacientes hos-
pitalizados en un periodo corto solo para un procedi-
miento o prueba diagnéstica (15%).

Este trabajo no incluye un analisis socioeconémico,
presente en otros articulos'. Sin embargo, el anilisis
de los ingresos de 2019 mostr6 una elevada proporcién
de pacientes que precisaban pruebas complementarias,
soporte respiratorio, antibioterapia, tratamientos anti-
epilépticos y la participacion de otros servicios.

Asimismo, es llamativo el porcentaje de hospitali-
zados con patologia neurolégica, particularmente en-
cefalopatia epiléptica (22,9% de los ingresos, siendo
solo el 13,9% de ninos). El 14,9% de los ingresos fue
motivado por a inicio o mal control de crisis epilép-
ticas (figura 2). Sin embargo, al igual que el resto de
nifios, las causas infecciosas y respiratorias son las otras
causas principales de internamiento, coincidiendo con
los estudios de Sdnchez-Penela et al”® y Flores et al*. Asi,
otros diagndsticos frecuentes son neumonia, bronqui-
tis, bronquiolitis, bronconeumonia y broncoespasmo.
Los pacientes con afectaciéon neuroldgica tienen mayor
dificultad para eliminar las secreciones, aumentando el
riesgo de broncoaspiraciones'.

Un alto nimero de hospitalizaciones son motiva-
das por cirugias (20,3%), procedimientos o pruebas
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diagnésticas (15%). Los nifios con PCI precisan in-
gresos frecuentes para someterse a técnicas o cirugias
relacionadas con la espasticidad, bien para alivio (te-
notomias periféricas e inyecciones de toxina botulini-
ca), o por efectos posteriores (osteotomias o cirugia de
escoliosis). Otros motivos de ingreso son el estudio o
tratamiento de la epilepsia (realizacién de video-elec-
troencefalograma, instauracién de dieta cetogénica),
y el inicio o modificacién del soporte enteral. Nuestra
cifra de portadores de gastrostomia (15,2%) es menor
a otros estudios'>!®1,

Podemos inferir que los ingresos de NPCC tien-
den a revestir mayor gravedad. En nuestra muestra,
se registra un porcentaje elevado de ingresos en UCI
(23,1%), que ademds fue superior en pacientes porta-
dores de tecnologia (26,1%) (tabla 3) y con 3 o mds
condiciones crénicas (25,1%) (tabla 2); con estancias
similares. Flores et al. ya vieron un mayor riesgo relati-
vo de ingreso en UCI (1,58 veces mds que pacientes no
crénicos)*. De forma general los ingresos en UCI de los
NPCC son habituales*'>!* incluso aunque su estado no
sea tan grave, posiblemente debido a la falta de unida-
des hospitalarias especializadas con personal especifi-
camente entrenado. Climent et al. infirieron que el alto
ratio de pacientes por médico y enfermera no permite
una adecuada atencion de estos nifios'®.

Por ultimo, se recalca la utilidad de la Unidad de
Hospitalizacién de Agudos a Domicilio (UHAD), que,
aunque fue conceptuada tedricamente para atender al
paciente agudo, fue utilizada por NPCC en numero-
sas ocasiones (15,7% de ingresos desde su apertura).
Desde nuestro punto de vista, se deberia contemplar
la atencién domiciliaria del NPCC por dos motivos:
porque estos pacientes sufren procesos agudos que re-
quieren hospitalizaciones mds frecuentes que el resto,
y porque sus padres suelen estar capacitados para rea-
lizar cuidados médicos, sobre todo cuando necesitan
soporte tecnificado o atencién especial. Esto evitaria
problemas derivados de estancias hospitalarias lar-
gas'?®, como el riesgo de infecciones nosocomiales, y
facilitarfa la conciliacion familiar. Ya existe bibliografia
que lo avala desde el punto de vista técnico® y ético'®.

Pensamos que nuestro estudio resulta relevante
dada la escasez de publicaciones similares en lengua
castellana, particularmente de tamano muestral tan
elevado (323 pacientes y 739 ingresos), Ademds incor-
pora un andlisis de los ingresos con una comparativa
entre aquellos pacientes mds y menos graves, y entre
portadores y no portadores de tecnologia. Hasta la
fecha solo Flores et al. y Sanchez-Penela et al habian
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publicado datos al respecto en espanol®", existiendo
otros analisis en el dmbito anglosajon'®!"12%,

Las principales debilidades de este estudio son su
disefio retrospectivo, la gran heterogeneidad de diag-
nostico, procedencia y manejo de los pacientes inclui-
dos y la imposibilidad de registrar a todos los NPCC en
seguimiento en el hospital; lo que genera dificultades
para poder extraer conclusiones generalizadas.

Conclusiones

De acuerdo con la literatura, existe un incremento
actual del nimero de NPCC. Los resultados del estudio
muestran que la mayoria de nuestros pacientes presen-
taban una patologia neuroldgica, posible condicionan-
te del resto, y que los pacientes con mds de 3 condi-
ciones cronicas y los portadores de soporte tecnificado
precisaron mds ingresos que los demds.

Dada esta circunstancia y coincidiendo con otros
autores, vemos positiva la creacién de unidades de re-
ferencia en el manejo de NPCC, siguiendo el ejemplo
de las existentes. La coordinacién de estas unidades
con las de hospitalizacién domiciliaria podria resultar
util y seguro, si existe adecuada supervisién médica y
capacitacion familiar.

Responsabilidades Eticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
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dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
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sobre la publicacién de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
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