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$Qué se sabe del tema que trata este estudio?

La atencién hospitalaria de los nifios con patologia crénica com-
pleja (NPCC) estd en aumento. Su prevalencia real es desconocida
por una falta de unificacién de los criterios de identificaciéon. Fal-
tan estudios que propongan estrategias para mejorar su calidad de
atencion.

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Este estudio analiza de forma retrospectiva los ingresos y segui-
miento en consultas externas del NPCC en un hospital terciario
espanol de los ultimos 5 afios. Destaca una elevada frecuencia anual
a consultas externas, fundamentalmente en niflos de menor edad,
con mayor numero de ingresos y falta de seguimiento por la enfer-

mera de enlace. Nuestra estrategia de mejora de calidad de atencién
es la creacién de consultas monograficas multidisciplinares centra-
do en el paciente y sus necesidades.

Resumen Palabras clave:
Enfermedad Cronica;

La atencién hospitalaria de los nifios con patologia crénica compleja (NPCC) estd en aumento, aun-  Calidad Asistencial;

que se desconoce su prevalencia real en Espafia. Objetivo: analizar los ingresos hospitalarios y el Evaluacion de

seguimiento en consultas externas e identificar estrategias para mejorar la calidad de la atencién al ~ Necesidades;

NPCC. Pacientes y Método: estudio analitico, observacional y retrospectivo que incluyé NPCC que ~ Comorbilidad;

ingresaron en Hospitalizacién Pedidtrica en los tltimos 5 anos, en un hospital terciario sin unidad =~ Medicina Hospitalaria
especifica de crénicos complejos. Se recogieron datos clinicos relacionados con su patologia de base,
atencion en consultas e ingresos hospitalarios. Se realizaron estudios multivariantes para describir los
factores de riesgo que explican la necesidad de soporte tecnoldgico, predecir los ingresos prolongados
y la frecuentacion hospitalaria en consultas. Resultados: Se incluyeron 99 NPCC (55,6% varones)
con una edad de 3,9 (2-8) afios. Un 41,4% precis6 soporte tecnolégico en domicilio y se caracterizd

por ser el grupo con mayor nimero de comorbilidades, ingresos y necesidad de atencién por mayor
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numero de especialistas (p < 0,01). Los NPCC de mayor edad (p < 0,01), con enfermedad de base
digestiva (p < 0,04) y con comorbilidad respiratoria (p < 0,04) presentaron una estancia media mds
prolongada en sus ingresos. Los pacientes de menor edad, mayor niumero de ingresos previos, con
mayor estancia media en los ingresos y falta de seguimiento por la enfermera de enlace se asociaron a
mayor numero de consultas anuales (p < 0,05). Conclusiones: Los NPCC requieren un elevado nu-
mero de consultas anuales y presentan estancias prolongadas en sus ingresos. La creacién de consultas
monograficas especificas, la atencién multidisciplinar y la implicacién de la enfermera de enlace son
estrategias para mejorar la calidad de atencién de los NPCC en hospitales sin unidades especificas.

Abstract Keywords:

Chronic Disease;
Hospital care of medically complex children (MCC) is increasing, although its real prevalence in Quality of Health Care;
Spain is unknown. Objective: to analyze hospital admissions and outpatient follow-up of MCC in ~ Needs Assessment;
order to identify strategies to improve the quality of care of MCC. Patients and Method: An analyti-  Hospital Medicine;
cal, observational, and retrospective study was carried out. We included MCC who were admitted =~ Comorbidity

to Pediatric Hospitalization in the last 5 years, in a tertiary hospital without a specific unit for MCC.
Clinical data related to their underlying pathology, outpatient visits, and hospital admissions were
collected. A multivariate study was carried out to describe risk factors of the need for technological
support and to predict prolonged admissions and the hospital consultation rate. Results: 99 MCC
(55.6% males) aged 3.9 (2-8) years were included. 41.4% of MCC required technological support at
home and presented the highest number of comorbidities, hospital admissions, and care by diffe-
rent specialists (p < 0.01). Older MCC (p < 0.01) with underlying digestive disease (p < 0.04) and
respiratory comorbidity (p < 0.04) presented a longer mean hospital stays. Younger patients with
more admissions, longer average stay, and a lack of follow-up by the link nurse were associated with
a greater number of annual consultations (p < 0.05). Conclusions: MCC require a high number of
annual consultations and have long hospital stays. The creation of specialized consultations for MCC,
multidisciplinary care, and the participation of the link nurse are strategies to improve the quality of
care for MCC in hospitals without specific MCC units.

previos, quizds por contar con una Unidad de atencién
especializada en crénicos'®.
La definicién mds utilizada de nifio con patologia

Introducciéon

La mejoria de la atencién pediatrica ha supuesto

una disminucién de la mortalidad infantil y, por lo
tanto, un aumento en la supervivencia de los nifios con
patologia compleja grave'~. La cronicidad en Pediatria
incluye por lo general enfermedades muy complejas
con baja prevalencia con respecto a la poblacién ge-
neral (menor al 1%)*. Sin embargo, a pesar de su baja
prevalencia, las enfermedades crénicas infantiles su-
ponen hasta un tercio del gasto sanitario pedidtrico’,
debido generalmente a un alto ndmero de hospitali-
zaciones con estancias prolongadas o a la necesidad de
ingreso en las Unidades de Cuidados Intensivos Pe-
didtricas (UCIP) y a la gran dependencia tecnolégica
y atencién pluridisciplinar frecuente®'®. A diferencia
de lo que ocurre con los pacientes crénicos adultos, en
Espana se desconoce la prevalencia real de los pacien-
tes cronicos pedidtricos debido sobre todo a la falta de
criterios de identificacién, a la falta de protocolos espe-
cificos y a que la mayoria son atendidos en hospitales
de tercer nivel y algunos pacientes proceden de otras
comunidades auténomas''>.

Un estudio reciente realizado en Barcelona mues-
tra una prevalencia del 14,4%, mayor que en estudios

crénica compleja (NPCC) es aquel que padece una
condicion clinica de gravedad que se prevea que afecte
durante un largo periodo de tiempo (al menos 12 me-
ses, 0 menos en caso de fallecimiento) y afecte a distin-
tos drganos o a uno sélo, pero con la suficiente grave-
dad como para requerir atencién pedidtrica especiali-
zada y largos periodos de hospitalizacién en un centro
de atencion terciaria’’-*°. Por tanto, son pacientes con
limitaciones funcionales que pueden llegar a necesitar
el uso de tecnologia y gran utilizacion de recursos sa-
nitarios. Los NPCC son los que mds atencién requie-
ren dentro de los denominados nifios con necesidades
especiales de salud o children with special health care
needs, que engloba un amplio grupo de pacientes con
mayor riesgo de presentar patologia crénica fisica, del
desarrollo, del comportamiento o emocional'®*.

La Pediatria Interna Hospitalaria proporciona una
atencién completa, multidisciplinar y coordinada a
todos los ninos hospitalizados incluidos los pacientes
crénicos complejos que sin duda constituyen un im-
portante reto para el internista pedidtrico?*>. Recien-
temente en algunos paises como Estados Unidos se han
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desarrollado programas y unidades especificas para la
asistencia de estos NPCC'#. En Espaiia, hasta hace 10
afos no existian planes especificos para estos pacientes,
si bien en los tltimos afios hospitales como La Paz", y
el Hospital San Juan de Dios', han sido pioneros en el
desarrollo de estas unidades.

La mayoria de los estudios de NPCC analizan las
caracteristicas clinicas, mortalidad, tasas de reingresos
y coste econémico. Sin embargo, existen pocos estu-
dios que analicen el papel de las comorbilidades en la
evolucién de los NPCC, los factores de riesgo de grave-
dad y que propongan estrategias para mejorar la cali-
dad de la atencién hospitalaria y ambulatoria.

Los objetivos de este estudio son analizar las carac-
teristicas clinicas, la gravedad y las necesidades asisten-
ciales de los NPCC atendidos en plantas de Pediatria
Interna Hospitalaria de nuestro hospital, asi como
describir los factores de riesgo de gravedad asociados a
sus comorbilidades. El andlisis de estos factores servird
de base para poder definir las estrategias que permitan
mejorar la calidad de atencién de estos pacientes.

Pacientes y Método

Estudio observacional, analitico y retrospectivo que
incluyé6 NPCC que ingresaron en los dltimos 5 afos
(2016-2021) en plantas de Pediatria Interna Hospita-
laria en un hospital infantil de tercer nivel en Madrid
(Espana) con 38 camas de Hospitalizacién Pediétrica
y 1.500 ingresos en la hospitalizacién pediatrica cada
afno, sin unidad especifica de crénicos complejos. Se
revisaron las historias clinicas de aquellos pacientes
que cumplian criterios de inclusién. Criterios de in-
clusién fueron todos los pacientes, edades entre 0-16
afios que ingresan en el hospital alguna vez en el perio-
do de 5 anos descrito y que cumplian la definicién de
NPCC de Cohen et al.’ Se excluyeron los pacientes en
seguimiento preferente por especialidades diferentes a
Pediatria Interna Hospitalaria (Cardiologia, Oncohe-
matologia y Nefrologia).

Se recogieron variables demograficas (edad, sexo,
fecha de fallecimiento), relativas a la enfermedad prin-
cipal (tiempo de evolucién, tipo de enfermedad), a las
comorbilidades (nutricional, ortopédica, respiratoria,
psiquidtrica), al tratamiento de base, a la necesidad de
soporte tecnoldgico domiciliario en el momento del
ingreso (monitorizacién domiciliaria, gastrostomia,
traqueostomia, oxigenoterapia y ventilacién mecénica
domiciliaria, derivacién de liquido cefalorraquideo,
via central) a la atencion hospitalaria (especialistas en
seguimiento, nimero de consultas, asistencia en ur-
gencias, ingresos en planta de Pediatria Interna Hos-
pitalaria y en UCIP hasta el momento del estudio y
soporte precisado durante los ingresos). Se analizaron
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las caracteristicas de los pacientes y sus ingresos desde
el nacimiento hasta el momento del estudio. La enfer-
medad de base se define como aquella que desencade-
na todas las comorbilidades a lo largo del tiempo. Se
define comorbilidad a la presencia de dos o més enfer-
medades o trastornos al mismo tiempo en una misma
persona con una frecuencia mayor de la esperada®. Las
comorbilidades se producen a consecuencia de la en-
fermedad de base principal.

Andlisis estadistico

El andlisis estadistico se realiz6 mediante el progra-
ma estadistico SPSS version 25.0 y R statistical software
Version 3.5.1. Las variables cuantitativas se expresaron
como mediana y rango intercuartilico. Las variables
cualitativas se expresaron como porcentajes. Para
comparar las variables cualitativas se utilizé el test de
Fisher y para las variables cuantitativas la U de Mann
Whitney v el test de Kruskall Wallis.

Para analizar los factores que podrian condicionar
la necesidad de soporte tecnoldgico en estos pacientes
se construyé un modelo de regresion logistica en el que
las covariables analizadas fueron aquellas que resulta-
ron estadisticamente significativas o cercanas a la sig-
nificacién estadistica (p < 0,2) en el estudio bivariante,
asi como las clinicamente relevantes. Los resultados se
expresaron en el modelo de regresiéon logistica como
OR y CI 95%.

Para evaluar la duracién de los ingresos se constru-
y6 un modelo de regresién lineal y se introdujeron en
los modelos aquellas variables con p < 0,2 en el andlisis
bivariante o con significacién clinica. Para evaluar el
numero de consultas se construyé un modelo de re-
gresion de Poisson. Los resultados en los modelos de
regresion lineal se expresaron como valor de t y p.

Como criterios de seleccién y comparacién entre
los modelos de regresion se utilizaron los indices de
Akaike (AIC) y el Bayesian information criteria (BIC).
Se consideré estadisticamente significativa una p <
0,05.

Para garantizar la confidencialidad no se incluye-
ron datos que permitieran la identificacién de los pa-
cientes. El estudio fue aprobado por el Comité Etico
de Investigacion Clinica del Hospital (Cédigo 457/20).

Resultados

Caracteristicas generales

Se incluyeron 99 NPCC (55,6% varones) con una
mediana de edad de 3,9 (2-8) anos. La enfermedad de
base mds frecuente fue de origen genético (28,3%), se-
guida de neonatal (27,3%) y neuroldgica (23,2%). La
tasa de fallecimiento global fue de 8,1%. El tiempo de
evolucién de su enfermedad crénica fue muy hetero-
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géneo con una mediana de 3,5 (2-6,5) afios. Los NPCC
precisaban tratamiento farmacolégico con una media-
na de 4,5 (2-7) farmacos. Aquellos NPCC con patolo-
gia de base neurolégica tenfan mds comorbilidad psi-
quidtrica (82,6%), ortopédica y nutricional (p < 0,01).
En los que tenian patologia de origen neonatal predo-
minaba la comorbilidad respiratoria (92,6%) seguida
de la nutricional (p < 0,01). El resto de las caracteris-
ticas clinicas y comorbilidades de los NPCC segtin su
enfermedad de base se representan en la figura 1.

Necesidad de soporte tecnolégico

El 41,4% precisaba en el momento del estudio un
soporte tecnoldgico en domicilio, destacando la nutri-
cién enteral por gastrostomia (32,3%) principalmente
en las enfermedades neuroldgicas (34,1%) o de origen
neonatal (34,1%). En el estudio comparativo bivarian-
te (tabla 1), los pacientes con necesidad de soporte
tecnoldgico tenian de forma significativa una mayor
edad (4,5 vs. 3,6 afos, p < 0,01), mayor nimero de co-
morbilidades (4 vs. 2,5, p < 0,01), principalmente de
tipo respiratorio (90,2% vs. 56,9%, p < 0,01), digesti-
vo (80,5% vs. 51,7%, p < 0,01) o nutricional (78% vs.
48,3%, p < 0,01). Estos pacientes también presentaron
mayor nimero de ingresos (6 vs. 4, p < 0,01), mayor
necesidad de atencién por especialistas (8 vs. 5,5 con
p < 0,01), mayor niimero de firmacos prescritos basal-
mente (6 vs. 3, p < 0,01) y mayor seguimiento por en-
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fermerfa de enlace hospital-atenciéon primaria (83% vs.
28,1% p < 0,01). En el andlisis multivariante, los NPCC
con mayor riesgo de soporte tecnolégico fueron mu-
jeres (OR 4,16 [1,3-14], p = 0,01), con comorbilidad
respiratoria (OR 7,5 [1,9-38], p < 0,01), mayor nime-
ro de ingresos en UCIP (OR 1,62 [1,12-2,61], p=0,01)
y mayor numero de especialistas en seguimiento (OR
1,27 [1,01-1,3], p = 0,03) (tabla 3).

Andlisis de las comorbilidades

En el andlisis por comorbilidades de los pacien-
tes, la comorbilidad psiquidtrica se objetivé con ma-
yor frecuencia en pacientes con patologia neurolédgica
(86%), seguido de aquellos pacientes con enfermeda-
des de origen genético (60,7%) y neonatal (44,4 %).
La comorbilidad respiratoria predominaba significa-
tivamente en paciente neonatales (92,6%), seguido de
pacientes neuroldgicos (73,9%). También se objetiva-
ron diferencias en comorbilidad digestiva, siendo mds
frecuente en pacientes neurolégicos (73,9%), con pa-
tologia neonatal (70,4%) y con enfermedades genéticas
(57,1%). Por dltimo, se evidencié mayor comorbilidad
ortopédica en pacientes neuroldgicos (73,8%) y con
enfermedades genéticas (53,6%) (figura 1).

En el estudio multivariante, el numero de comor-
bilidades se asocié a mayor mortalidad como factor de
riesgo independiente de forma significativa (OR 10,1
IC 95% 2,33 - 89; R*: 0,41).

NAL

Muerte

Sexo varén

Enfermera enlace

Comorbilidad nutricional

EONEUROLOGIA
EDIGESTIVA

CONEONATAL
Comorbilidad ortopédica CIRESPIRATORIA

Comorbilidad psiquiatrica

Comorbilidad respiratoria

Figura 1. Caracteristicas clinicas y comorbilidades de los NPCC seguin su enfermedad de base. Los resultados se expresan en porcentajes.
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Tabla 1. Estudio comparativo bivariante de NPCC segun la necesidad de soporte tecnolégico

Sin soporte tecnolégico Con soporte tecnoldgico p
N =58 N =41
Edad (afos) 3,6 (2,1-5,5) 4,5 (2-9) < 0,01
Sexo varon 63,8% 43,9% 0,06
Fallecimiento 3,4% 15% 0,05
Enfermedad de base
- Neuroldgica 15,2% 34,1%
- Digestiva 12,1% 4,9%
- Respiratoria 5,3% 2,4%
- Genética 36,2% 17% 0,07
- Neonatal 22,4% 34,1%
- Otras 8,8% 7,5%
Comorbilidad digestiva 51,7% 80,5% < 0,01
Comorbilidad nutricional 48,3% 78% < 0,01
Comorbilidad ortopédica 43,1% 58,5% 0,15
Comorbilidad respiratoria 56,9% 90,2% < 0,01
Comorbilidad psiquiatrica 50% 58,5% 0,42
Numero comorbilidades 2,5(1,25-3,75) 4 (3-5) < 0,01
Numero farmacos 3(1-5) 6 (3,7-9) < 0,01
Especialistas implicados 5,5 (5-7) 8 (6-9) < 0,01
Numero de consultas 2,5(1-5,3) 3,5(1,7-6,4) 0,10
Ingresos previos 4 (2-7) 6(3-11) < 0,01
Ingresos UCIP 1(0-1) 2(1-2) < 0,01
Estancia media ingresos 8,5 (5,5-15,5) 11 (6,5-24) 0,17
Seguimiento por enfermera de enlace 28,1% 83% < 0,01

U de Mann-Whitney. Los valores se expresan como medianas y P25-P75 rangos intercuartilicos y porcentajes. Las variables continuas (edad,
numero de comorbilidades, nimero de farmacos, nimero de especialistas implicados, nimero de ingresos previos, nimero de ingresos en
UCIP y estancia media) se analizaron con el test de Mann-Whitney. Para las variables categéricas (sexo, presencia de enfermedad de base,
comorbilidades y seguimiento por enfermera de enlace) se utilizo el test exacto de Fisher. Abreviaturas: UCIP: unidad de cuidados intensivos
pediatricos; NPCC: nifios con patologfa crénica compleja; p: significacion estadistica.
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Analisis de los ingresos hospitalarios

Ingresaron una mediana de 2 (0,8-2,7) veces al
afio, por empeoramiento de sus comorbilidades como
causa mas frecuente seguida de ingresos programados
e ingresos por empeoramiento de su enfermedad de
base. El nimero de ingresos por patologia intercu-
rrente digestiva fue de 2 (1-4) ingresos con un rango
méximo de 9 ingresos anuales y en el caso de la patolo-
gia respiratoria intercurrente motivé una mediana de
2 (1-5) ingresos con un rango méaximo de 15 ingresos
anuales. El rango méximo anual de ingresos fue de 9,2
y el nimero de ingresos previos al momento del estu-
dio fue de 4 (2-8) con rango médximo de 35 ingresos
previos. La mediana de su estancia media fue de 9,5
(6,2-20) dfas con una mediana de ntimero de ingresos
prolongados (mayor de 20 dias de ingreso) de 1 (0-1).
Estos pacientes reingresaron en los siguientes 30 dias,
1,5 veces, siendo reingresos precoces el 0,5%. Durante
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el ingreso hospitalario el 90% precis6 soporte respira-
torio y el 66% soporte nutricional. La media anual de
ingresos en UCIP fue de 0,5 (0,3-0,7). En el anlisis de
regresion lineal, los NPCC de mayor edad (t = 2,65;
p < 0,01), con enfermedad de base digestiva (t = 1,99;
p < 0,04) y con comorbilidad respiratoria (t = 2,03;
p < 0,04) presentaron una estancia media mds prolon-
gada en sus ingresos.

Andlisis del seguimiento en consultas externas
Acudieron a 24 (15-38) consultas anuales en las
que estaban implicados una mediana de 6 (5-8) espe-
cialistas. Solo el 51% tenfa seguimiento por la enfer-
mera de enlace hospital-atencién primaria. Precisaron
una mediana de 3 (1,5-5,75) consultas en urgencias
anuales. En el andlisis de regresién de Poisson inclui-
mos como covariables la edad, el nimero de ingresos
previos, la estancia media de dichos ingresos, el nime-
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Tabla 2. Regresion de Poisson. Variable dependiente: numero de consultas anuales de los NPCC

Numero de consultas anuales

Estimate Std Std error T value P value
Edad -3,10 0,06 -5,29 <0,01*
NUmero ingresos previos 3,67 0,28 13,18 <0,01*
Estancia media de ingresos 5,11 0,05 9,75 <0,01*
Numero de comorbilidades 8,11 1,58 5,10 <0,01*
No seguimiento por la enfermera enlace -3,27 4,33 -7,55 0,02*

R%:0,23. NPCC: nifios con patologfa crénica compleja; p: significacion estadistica.

ro de comorbilidades de cada paciente y el seguimiento
por la enfermera de enlace. La variable dependiente fue
el ndmero de consultas externas anuales. En el modelo
final, la menor edad (t = -5,29 [p < 0,01], el nimero
de ingresos previos (t = 13,18 [p < 0,01], la estancia
media en los ingresos (t = 9,75 [p < 0,01], el nimero
de comorbilidades (t = 5,10 [p < 0,01] y la ausencia
de seguimiento por la enfermera de enlace (t = -7,55
[p < 0,01] fueron identificados como marcadores in-
dependientes de mayor necesidad de seguimiento en
consultas externas. El modelo de regresién de Poisson
fue significativo con una pseudo R* de 0,23 (tabla 2).

Discusién

Este estudio permite conocer las caracteristicas cli-
nicas de los NPCC, evaluar su complejidad basando-
nos en el nimero de comorbilidades y en la necesidad
de soporte tecnoldgico e idear modelos de atencion
especificamente disefiados para ellos. Estos modelos
de atencién pueden variar entre diferentes hospitales
debido a su nivel de subespecializacién, pero permiten
prever el mapa de recursos que precisan estos pacien-
tes y organizar y planificar consultas multidisciplinares
para la atencién de los NPCC.

Uno de los hallazgos més relevantes de este estudio
es la gran demanda asistencial de los pacientes créni-
cos en Pediatria, tanto a nivel de hospitalizacién como
en consultas externas, lo cual refleja una necesidad
asistencial diferente al resto de la poblacion pedidtrica
que hay que tener en cuenta para mejorar la calidad de
su atenciéon'*'®. La necesidad de acudir a 24 consultas
anuales con un promedio de 6 especialistas diferentes
hace necesario replantear un modelo asistencial cen-
trado en el NPCC que mejore la calidad asistencial y
gestione mejor los recursos sanitarios orientados a es-
tos pacientes. Este dato también habla de la carga fami-
liar que supone tener un NPCC debido al seguimiento
multidisciplinar que deberia estar centrado en el pa-
ciente y no en la enfermedad. El papel del pediatra in-

Tabla 3. Analisis multivariante de regresion logistica con variable

dependiente soporte tecnolégico

Necesidad de soporte tecnolégico

OR IC 95% p
Sexo mujer 4,16 (1,3-14) 0,01
Numero especialistas 1,27 (1,02-1,60) 0,03
Numero ingresos UCIP 1,62 (1,12-2,61) 0,01
Comorbilidad respiratoria 7,5 (1,9-38) < 0,01
Numero farmacos MUP 1,1 (0,81-1,3) 0,05

OR: odds ratio, IC: intervalo de confianza, p: significacion estadistica,
UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos, MUP: médulo Unico de
prescripcion farmacolégica (sistema de receta electrénica de la Comu-
nidad de Madrid). Variable dependiente: Soporte tecnolégico. R2: 0,49.

AIC: 106,6.

ternista serfa el de coordinar las diferentes consultas de
especialistas de tal manera que el paciente crénico no
tuviera que asistir como media a 24 consultas anuales,
sino a consultas mensuales (de acorde a su estabilidad)
en las que fueran valorados en un dia por varios espe-
cialistas y coordinados por el pediatra internista. Este
a su vez serfa responsable de transmitir a cada especia-
lista el estado actual de salud, las necesidades de salud
mds relevantes que afecten a su calidad de vida, trans-
mitir un plan de cuidados tnico y consensuar la me-
dicacion de cada especialista para evitar interacciones.
Ademas de su papel en la coordinacién de especialistas
hospitalarios, el pediatra internista se encargarfa de
transmitir estas consultas de alta resolucion al pedia-
tra de atencion primaria, responsable del paciente para
asegurarse una continuidad asistencial y actualizacién
de sus problemas de salud.

El analisis segin las enfermedades de base permite
visualizar las necesidades de cada paciente atendiendo
a sus comorbilidades. En nuestro estudio, la principal
enfermedad de base registrada es la genética y neonatal
en parte debido a una Unidad de Neonatologia de ter-
cer nivel y alta complejidad. Esto contrasta con otros
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hospitales, cuyas dos principales patologias fueron la
neuroldgica y gastrointestinal. La tasa de fallecimiento
~8% de los NPCC de la serie fue similar a la publica-
da en otros estudios'. Las principales comorbilidades
de los NPCC con soporte tecnolégico de este estudio
fueron la digestiva/nutricional y la respiratoria; en el
caso de los pacientes con enfermedad neurolégica pre-
dominante, las comorbilidades mds frecuentes fueron
la psiquidtrica, ortopédica y digestiva y en el caso de
los pacientes con patologia neonatal predominante las
comorbilidades mds frecuentes fueron respiratorias y
digestivas.

Un buen modelo asistencial para estos pacientes
crénicos seria la creacién de consultas monogréficas
multidisciplinares en las que el pediatra internista
coordine al resto de especialistas para programar un
plan asistencial integrado y aporte un informe com-
pleto y estructurado por comorbilidades que incluya
toda la medicacién del paciente y la gestion correcta de
eventos intercurrentes*****, Las consultas monografi-
cas son aquellas que se centran en el paciente y en sus
necesidades, no en sus diagndsticos. Esto implicaria la
valoracién en un mismo lugar y tiempo por parte de
profesionales de distintas especialidades pedidtricas y
coordinadas por el pediatra internista el cual dirigird la
atenciéon multidisciplinar centrada en el paciente. De
esta manera, se podria disminuir el nimero de con-
sultas anuales mejorando la calidad de vida al paciente
y sus familias?, la calidad asistencial y permitiendo el
ahorro de recursos. Estos beneficios tendrdn que ser
contrastados en estudios prospectivos tras la implan-
tacién de las medidas propuestas. Proponemos, enton-
ces, un modelo de atencién multidisciplinar centrada
en el Pediatra internista y la enfermera de enlace que
coordinardn de una forma individualizada en cada
paciente a los diferentes subespecialistas pedidtricos
segin las comorbilidades predominantes en cada pa-
ciente. El estudio de las comorbilidades en los NPCC
resulta una aproximacién muy interesante ya que en
nuestro estudio el nimero de comorbilidades se asocié
con la mortalidad. El manejo de las comorbilidades en
estos pacientes es por tanto de especial importancia y
se debe centrar el foco en su tratamiento precoz y mul-
tidisciplinar. Estudios previos realizados en pacientes
crénicos adultos confirman una correlacién entre las
diferentes comorbilidades de los pacientes y su calidad
asistencial®®. Esta se ve afectada cuando los pacientes
presentan comorbilidades no relacionadas dado que
necesitan mds tiempo de atencién, que puede ser in-
suficiente lo que puede suponer un diagndstico y tra-
tamiento inadecuados®. Creemos que los pacientes
que mds se beneficiarian de las consultas monografi-
cas serfan los NPCC de menor edad, con necesidad de
soporte tecnoldgico y aquellos que ingresan frecuente-
mente y presentan ingresos mds prolongados.
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Los hospitales pediatricos de tercer nivel con uni-
dades de crénicos declaran un aumento de su acti-
vidad “por encima de sus posibilidades”” dado que
reciben pacientes de otros hospitales pedidtricos y de
otras comunidades auténomas. Es importante por
tanto realizar un estudio interno de los NPCC en cada
hospital, para analizar sus necesidades asistenciales y
organizar y coordinar una atencién integral de los pa-
cientes.

Otra de las estrategias que creemos van a mejorar la
calidad de la atencién de los NPCC es la valoracion de
estos pacientes por la enfermera de enlace. El papel de
la enfermera de enlace es clave en la atencién a la croni-
cidad en Pediatria y en la coordinacién entre Atencién
Primaria y Hospitalaria. En nuestro estudio destaca
que aquellos pacientes crénicos sin seguimiento por la
enfermera de enlace precisaron asistir a un mayor nu-
mero de consultas anuales. Por ello, es crucial el papel
de la enfermera de enlace para mejorar la coordinacién
de la atencién, la conciliacién de la medicacién y otras
necesidades tecnoldgicas importantes en el manejo del
NPCC en domicilio. Es importante resaltar que, en
nuestro estudio, ningin paciente estaba categorizado
desde Atencién Primaria como NPCC lo cual influye
negativamente en la coordinacién entre la atencién
hospitalaria y extrahospitalaria. Esto se debe funda-
mentalmente a la falta de un plan estratégico global
de atencién al NPCC que permita identificar a estos
pacientes desde Atencién Primaria como se viene ges-
tionando en los pacientes adultos en la Comunidad de
Madrid desde afio 2015%. Estudios recientes'®, resaltan
la dificultad en la identificacién adecuada de los NPCC
en parte por ser una poblacién muy heterogénea con
una complejidad dificil de codificar utilizdindose en
ocasiones cuestionarios para estratificar la complejidad
de estos pacientes®.

Serfa interesante en futuros estudios analizar la
opinién directa de los padres con encuestas estanda-
rizadas para mejorar la calidad de atencién durante la
hospitalizacién. Las caracteristicas de los pacientes se
analizaron desde su nacimiento hasta el momento del
estudio por lo que el andlisis de los ingresos hospita-
larios podria presentar variabilidad en funcién de la
edad, la heterogeneidad y el grado de estabilizacion de
sus enfermedades.

En conclusién, los NPCC requieren un elevado
nimero de consultas anuales y presentan estancias
prolongadas en sus ingresos. Existen factores de riesgo
que explican la complejidad de estos pacientes sobre
las que se deben implementar estrategias de preven-
cién y un modelo asistencial acorde a sus necesidades.
La creacién de consultas monograficas especificas, la
correcta atencion de sus comorbilidades mediante una
atencién multidisciplinar liderada y coordinada por el
Pediatra Internista y por la enfermera de enlace pare-
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Resumen Grafico. Estrategias para mejorar la calidad de atencion hospitalaria del nifio con patologia crénica compleja. Comorb.: Comorbilidad;

MAP: Médico de Atencion Primaria; NPCC: nifo con patologia cronica compleja.

cen las mejores estrategias a corto plazo para mejorar
la calidad de atencién hospitalaria de los NPCC (re-
sumen grafico). Es imprescindible a medio plazo un
plan estratégico de atencién a la cronicidad infantil
coordinada entre los diferentes niveles asistenciales de
forma similar a los planes estratégicos de cronicidad
del paciente adulto propuestos por el Ministerio de Sa-
nidad y de las Consejerfas de Sanidad de las distintas
Comunidades Auténomas.
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