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Flexibilización en atención de niños y adolescentes con necesidades 
especiales de atención en Salud: desafíos que llevan al modelo 
domiciliario como herramienta de humanización

Flexibility in care for children and adolescents with special health care needs:  
challenges that lead to the home model as a humanization tool
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Sr. Editor

Como se menciona en la reciente editorial de An-
des Pediatrica1 el cambio epidemiológico en la edad in-
fantojuvenil crea paradigmas y desafíos en los sistemas 
sanitarios y posiblemente también en los programas de 
formación de especialistas frente al aumento sostenido 
de la prevalencia de pacientes medicamente complejos 
(PMC). Conceptualmente, estos pacientes, con gran 
requerimiento de seguimiento biopsicosocial forman 
parte del concepto niños y adolescentes con necesi-
dades especiales en atención de salud (NANEAS) que 
Chile ha definido para optimizar su gestión sanitaria 
en la red integrada, desde la atención primaria de sa-
lud (APS), hasta las unidades de internación, inclu-
yendo las unidades de cuidado intensivo (UCIP)2. La 
ocupación y estancias prolongadas en hospitalización 
cerrada de NANEAS complejos con dependencias tec-
nológicas para vivir, desafían no sólo en perspectivas 
técnicas, sino sobre todo en decisiones bioéticas con 
dilemas incluso de mayor complejidad. 

La manera de enfrentar los desafíos de PMC, des-
de las perspectivas de sus necesidades (NANEAS), se 

entiende mejor al comprender que el deterioro de la 
salud en cualquier etapa genera un estado variable de 
vulnerabilidad y dependencia, donde los aspectos físi-
cos, emocionales, sociales, espirituales y mentales va-
riarán según la gravedad y la etapa de evolución de la 
enfermedad3. Esta realidad incrementa la vinculación 
continua a prestaciones de salud, muchas de ellas de 
alto costo, mayor frecuencia de hospitalizaciones y 
requerimientos de equipos de rehabilitación y salud 
mental, con ofertas de resolución limitadas1. 

Un factor facilitador que puede influir positiva-
mente en el proceso de entregas de prestaciones y en 
la adaptación de las distintas etapas de la trayectoria de 
los pacientes NANEAS complejos y sus familias es la 
humanización del cuidado (HDC), es decir, el recono-
cimiento del otro como persona durante el acto del cui-
dado, y no sólo como sujeto de cuidado, considerando 
el respeto a la dignidad, los derechos inherentes a todo 
ser humano y el derecho a salud como elemento pri-
mordial en la gestión del cuidado, que lleve, indepen-
diente de la mejoría clínica, a un estado de bienestar3.

En los niños y adolescentes, en condición de PMC, 
parece trascendente reflexionar en relación con donde 
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entregar los cuidados proporcionales a sus necesida-
des, y los de sus cuidadores primarios, cuando están 
en condición estable, más aún en ciclos de internación 
hospitalaria prolongada. La atención abierta y siste-
matizada, más aún la de pacientes con dependencias 
tecnológicas para vivir, puede ser incorporada en mo-
delos de atención de salud flexibles de NANEAS, que 
contemple la posibilidad de sumar a las opciones de 
atención hospitalaria cerrada, de atención en policlíni-
cos especializados y en la APS, modelos de hospitaliza-
ción domiciliaria (HD) NANEAS4.

Dos niños (adolescentes) con idénticos diagnós-
ticos podrían tener necesidades completamente dife-
rentes siendo plausible, para optimizar la HDC, en-
foques y escenarios diferentes, donde los modelos de 
HD NANEAS, no sólo pueden tener beneficios en los 
costos comparados con la atención cerrada (AC), y en 
optimizar la productividad hospitalaria4, sino en la re-
flexión de la HDC. 

La hospitalización tradicional en AC conlleva ries-
gos, costos elevados, estrés y síntomas psicológicos en 
los pacientes y su familia, procesos de disrupción fami-
liar y disminución de la calidad de vida5.  

La flexibilización en la atención hacia un modelo 
HD NANEAS favorece estilos de atención deliberati-
vos, para que sean los pacientes empoderados o en su 
defecto su tutor los que tomen las decisiones asesoradas 
por el equipo de salud, respetando la heterogeneidad de 
las personas, estilos de comunicación y las necesidades 
existentes para la entrega de información.  Algunos ele-
mentos centrales para la HDC en NANEAS son: 
a.	 Enfoque personalizado que incluya las necesida-

des emocionales de los pacientes y sus familias, 
practicar la empatía en la comunicación verbal 
como no verbal. Entender que cada diada pacien-
te-familia vive de manera distinta el proceso de 
salud-enfermedad y que la trayectoria resultante 

conlleva estrés y necesidades heterogéneas en el 
requerimiento de información, acompañamiento, 
manejo curativo y/o paliativo. 

b.	 Planificación de recursos físicos y humanos que no 
sólo prioricen aspectos económicos y que incluyan 
las necesidades integrales, no exclusivamente las 
definidas por diagnósticos específicos, como, por 
ejemplo, sistemas de transportes adecuados para 
asistir a controles ambulatorios y espacios para el 
acompañamiento y privacidad. Siendo el hogar, 
con las acomodaciones específicas para movilidad 
y equipamiento, un lugar privilegiado. 

c.	 Acciones enfocadas en el género, adecuación 
cultural y respeto, incluyendo acciones que dis-
minuyan barreras lingüísticas y culturales, como 
mediación cultural, interpretación y traducción. 

d.	 Registros, análisis de datos e investigación respe-
tuosa y con estándares de bioética que permita co-
municar los resultados a la comunidad científica de 
aquellas intervenciones relevantes y replicables. 

e.	 Modelos que respeten la dignidad por el hecho 
de ser, más que por las capacidades de hacer o de 
aprender, que se distancie del abandono y del en-
carnizamiento terapéutico y que incluya el cuida-
do paliativo como enfoque prioritario en quienes 
tengan condiciones de salud amenazantes para la 
vida, que puede ser altamente desarrollados en 
modelos de atención domiciliaria6, que respeten 
el principio de justicia distributiva, asegurando la 
calidad de la atención independiente a donde los 
cuidados sean entregados.
Parece prudente concluir que NANEAS, PMC re-

quieren no sólo cuidados prolongados en el tiempo, in-
terdisciplinarios y con recursos económicos suficiente, 
sino que HDC, capaz de entregar lo que esa familia 
necesita incluyendo prestaciones crecientes de hospi-
talización domiciliaria.
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