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$Qué se sabe del tema que trata este estudio?

Los nifios, nifas y adolescentes con necesidades especiales de aten-
ci6én en salud tienen una alta carga sanitaria, sobre todo los de alta
complejidad. Ellos podrian tener mayor necesidad de cuidados pa-
liativos universales.

Resumen

Categorizar la complejidad de nifos, nifas y adolescentes con necesidades especiales de atencién en
salud (NANEAS) podria ser util en orientar su necesidad de cuidados paliativos pediatricos (CPP).
Sin embargo, no existen estudios que hayan evaluado dicha asociacién. Objetivo: Estudiar la asocia-
ci6n entre la complejidad clinica y el requerimiento de CPP en NANEAS. Pacientes y Método: Es-
tudio observacional, transversal y descriptivo. Se obtuvieron datos durante los afos 2022-23 en la
Unidad de Hospitalizacion domiciliaria NANEAS del Hospital Clinico San Borja Arriardn. Muestreo

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Existe una fuerte correlacion entre la complejidad clinica y la ne-
cesidad de cuidados paliativos no oncoldgicos en nifios, nifas y
adolescentes con necesidades especiales de atencién en salud en
seguimiento por Hospitalizacién Domiciliaria. La utilizacién de
un instrumento de tamizaje (Escala PaPaS) permiti6 identificar la
necesidad de cuidados paliativos.
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no probabilistico por conveniencia. Se categorizaron segin pauta de complejidad para NANEAS en
baja, mediana o alta; y se aplic6 “Paediatric Palliative Screening Scale” (Escala PaPaS) que evalda la
necesidad de CPP y categorizando en: sin necesidad de CPP; explicar los objetivos de los CCP a cuida-
dores; preparar el inicio de CPP e iniciar la intervencién como eje central de manejo. Resultados: Se
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estudiaron 70 pacientes NANEAS, 6 (8,57%) corresponden a baja, 18 (25,7%) mediana y 46 (65,7%)
de alta complejidad. De los estudiados, 24 (34,2%) no requieren intervencion y 46 (65,7%) requieren
CPP con intensidad diferenciada. La asociacién entre complejidad clinica y necesidad de CPP tuvo
un coeficiente de correlacion de Pearson de 0.8225. Conclusion: Existe una fuerte correlacion entre
la complejidad clinica y la necesidad de CPP en NANEAS en seguimiento por Hospitalizacién Domi-
ciliaria NANEAS. Todos los pacientes de este estudio que requieren cuidados paliativos intensificados
son NANEAS de alta complejidad.

Abstract Keywords:
Pediatrics;

Palliative Care;
Home Care Services;
Hospital Services;
Children with

Disabilities

Categorizing the complexity of Children and Youth with Special Health Care Needs (CYSHCN) could
be useful in guiding their need for pediatric palliative care (PPC). However, there are no studies that
have evaluated this association. Objective: To evaluate the association between clinical complexity
and the requirement for PPC in CYSHCN. Patients and Method: Observational, cross-sectional, and
descriptive study. Data were collected between 2022 and 2023 at the CYSHCN Home Hospitalization
Unit of the Hospital Clinico San Borja Arriardn. Non-probabilistic convenience sampling. Patients
were categorized according to complexity guidelines for CYSHCN as low, medium, or high; and the
“Paediatric Palliative Screening Scale” (PaPaS Scale) was applied to evaluate the need for PPC, ca-
tegorizing them into: no need for PPC; explain the objectives of PPC to caregivers; prepare the start
of PPC, and start the intervention as the central axis of management. Results: 70 CYSHCN patients
were studied, 6 (8.57%) correspond to low complexity, 18 (25.7%) to medium, and 46 (65.7%) to
high complexity. Of those studied, 24 (34.2%) did not require intervention, and 46 (65.7%) required
PPC with varying degrees of intensity. The association between clinical complexity and the need for
PPC had a Pearson correlation coefficient of 0.8225. Conclusion: There is a strong correlation bet-
ween clinical complexity and the need for PPC in CSHCN in follow-up by the CYSHCN Home Hos-
pitalization Unit. All patients in this study who require intensified palliative care are high-complexity

CYSHCN.

Introducciéon

Los nifios, nifias y adolescentes con necesidades
especiales de atencion en salud (NANEAS) son per-
sonas que presentan una o mas condiciones aflictivas
de salud de cardcter fisico, conductual, emocional y/o
del desarrollo; de complejidad variable y requieren un
cuidado continuo, con enfoque integral y multidis-
ciplinario.! Este término fue acufiado el afio 1998 en
Estados Unidos'?, y en el afio 2008 la Sociedad Chi-
lena de Pediatria decidié comenzar a utilizar el con-
cepto NANEAS, como un cambio de paradigma en
el enfrentamiento de estos pacientes®. La poblacién
NANEAS es heterogénea y se puede categorizar segun
su complejidad utilizando un instrumento especifi-
co’, basdndose para ello en sus necesidades y no en
sus diagndsticos, clasificindolos en complejidad baja,
mediana o alta.

Por otra parte, los cuidados paliativos son un cam-
po de especializacion en salud, que no solo considera
“cuidados de fin de vida”, sino que ademds tiene como
objetivo brindar acciones preventivas e intervenciones
ante cualquier condicién amenazante de la vida desde
su diagnostico, con la finalidad de aliviar el sufrimien-
to fisico, psicoldgico y espiritual originado por la en-

fermedad en si, su tratamiento o la perspectiva de la
propia muerte. De esta forma, se trabaja por mejorar
la calidad de vida del paciente y su familia, con un plan
de manejo construido en base sus metas y preferencias,
siendo ellos capaces de tomar decisiones informadas®.
Actualmente existe en Chile la Ley 21.375, que consa-
gra como derecho universal el acceso a cuidados palia-
tivos para todas las personas que padecen enfermeda-
des terminales o graves®.

Es posible asumir que la principal demanda por
cuidados paliativos no oncoldgicos en pediatria se ori-
ginard desde el grupo NANEAS con mayor comple-
jidad clinica y enfermedades amenazantes de la vida,
siendo necesario identificar en quiénes y cudndo se re-
querird de un enfoque con una orientacién basada en
la medicina paliativa.

Para reconocer la poblacién que requiere de cuida-
dos paliativos pedidtricos (CPP), la recomendacién es
identificar todo aquel portador de una condicién ame-
nazante de la vida y definir el punto de trayectoria de
enfermedad que cursa®, lo que permitird identificar la
intensidad del CPP que requiere. La clasificacién mds
utilizada es propuesta por la Asociacién de nifos con
condiciones limitantes de la vida y sus familias (ACT,
por sus siglas en inglés). Esta clasificacién se centra
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en el diagndstico y trayectoria esperada y necesita de
profesionales familiarizados con los CPP, con la evolu-
cién clinica de los pacientes y su entorno. Es por ello,
que resulta interesante que en el afio 2014 se publicé
una herramienta de tamizaje que define la necesi-
dad de CPP, llamada “Paediatric Palliative Screening
Scale” (Escala PaPaS)’, siendo un instrumento aplica-
ble por personal del drea de salud no experto en cuida-
dos paliativos.

Nuestro objetivo fue determinar la asociacién en-
tre la complejidad clinica de personas NANEAS y su
requerimiento de cuidados paliativos en una unidad de

hospitalizacién domiciliaria.

Tabla 1. Descripcion de la poblacién de Ninos, Ninas y
Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién en Salud
y sus cuidadores

Descripcion de la Muestra (n = 70%)

Edad (Anos)

Rango 1a17
Promedio (DS) 5,8 (4,76)
Sexo

31 (44,3%)
39 (55,7%)

Femenino (%)
Masculino (%)

Numero de hermanos
Rango 0ab
Promedio (DS) 1(1,2)
0 hermanos (%) 29 (41,4%)
> 1 hermanos (%) 41 (58,6%)

Cuidador Principal

Madre (%) 61 (87,1%)

Padre (%) 3(4,3%)

Otro (%) 6 (8,6%)
Edad del Cuidador (Anos)

Rango 20 a 51

Promedio (DS) 36 (7,7)

Nacionalidad del Cuidador

Chilena (%) 38 (56,7%)

Extranjera (%) 29 (43,3%)
Nivel educacional del Cuidador
Educacion Basica (%) 5(7,5%)

Educacion Media (%)
Educacion Superior (%)

29 (43,3%)
33(49,2%)
Nivel de Ingresos (en délares)

Rango $137 a $4746

Promedio (DS) $740 ($645)
< $422 (%) 19 (28,4%)
$422 - $738 (%) 24 (35,8%)
> $738 (%) 24 (35,8%)

*Para las categorias: Edad del cuidador, Nacionalidad del cuidador, Ni-
vel educacional del cuidador y Nivel de ingresos se trabajé con n = 67,
dado que 3 pacientes institucionalizados no tenian un cuidador principal
exclusivo.
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Pacientes y Método

Estudio observacional, transversal y descriptivo con
muestreo no probabilistico por conveniencia, donde se
invité a participar al total de pacientes en control por
la Unidad de Hospitalizacién Domiciliaria NANEAS
del Hospital Clinico San Borja Arriardn (HCSBA) de
Santiago, Chile, durante el afio 2022 y 2023, cuya edad
se encontrase entre 1 y 18 anos. La Escala PaPa$ estd
disefiada y validada para ser utilizada en dicho rango
etario”®.

Se incluy6 a aquellos pacientes que contaran con
consentimiento informado firmado por su tutor y se
solicit6 asentimiento en caso de pacientes mayores de 7
afios con capacidad cognitiva que les permitiera firmar
el documento. Como criterios de exclusion se defini6
el rechazo del cuidador o del paciente a participar en
el estudio, y aquellos que no comprendieran el idioma
espafiol.

Las variables principales son complejidad clinica
NANEAS y necesidad de cuidados paliativos, mientras
que las variables secundarias corresponden a datos de-
mogréficos del paciente y cuidador, nivel educacional,
nacionalidad y nivel de ingresos del grupo familiar.

El nivel de ingresos se expresa en pesos chilenos y
su equivalente en dolares, considerando que el sueldo
minimo en Chile al momento de la elaboracién del
protocolo de investigacién correspondia a $400.000
(422 délares) y que el sueldo promedio en Chile el
ano 2021 era de $681.000 (719 ddlares). Por este mo-
tivo, el nivel de ingresos fue clasificado en 3 catego-
rias: < $400.000 (menor a 422 dolares), $400.000 a
$700.000 (422 a 738 ddélares) y > $700.000 (mayor a
738 dolares) (tabla 1).

Se evalué la complejidad clinica de NANEAS vy la
necesidad de CPP con su intensidad de intervencion.
La primera fue evaluada con la pauta de complejidad
publicada en la Orientacién Técnica para el manejo
integral de NANEAS 2022 del Ministerio de Salud de
Chile’. Esta clasificacién (material suplementario 1,
disponible versién online) evalta 3 grandes dimen-
siones: Necesidad de cuidados complejos, necesidad
de apoyo respiratorio y necesidad de ayudas técnicas.
Cada item recibe un puntaje determinado y la suma
total permite definir el nivel de complejidad de los pa-
cientes: baja (< 8 puntos), media (9-15 puntos) y alta
(= 16 puntos).

La escala PaPaS fue publicada por Bergstraesser y
cols., el ano 20137, siendo validada el afio 2014 para
ser utilizada en ninos desde el afio de vida hasta los
18 anos®. Cuenta con cinco dominios (figura 1), que
asignan un puntaje. El puntaje total determina el re-
querimiento de CPP, la intensidad y el momento de
intervencion. Se aplicé PaPaS Scale, instrumento fue
traducido al espafiol con autorizacién de su autora
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e /items ]
e Puntaje maximo 4 pts. Trayectoria de la
enfermedad e
impacto en las AVD
e Zitems

e Puntaje mdximo 4 pts.

é

e (items
o Puntaje mdximo 7 pts.

e Zitems
o Puntaje mdximo 8 pts.

Figura 1. Dominios y
puntajes de Escala Pa-
o Jitems PaS (Paediatric Palliative
o Puntaje maximo 12 pts. Screening Scale). AVD:
Actividades de la vida
diaria. Tto: Tratamiento.

(material suplementario 2, disponible versién onli-
ne) y cuyo puntaje maximo a obtener corresponde a
35 puntos. Los rangos de puntaje para definir la in-
tensidad de CPP son: con < 10 puntos no tienen re-
querimiento de CPP, > 10 puntos se debe introducir
el concepto y explicar los objetivos de los CPP a los
cuidadores, explicando los beneficios que estos po-
drfan tener en la calidad de vida en el futuro, con > 15
puntos se debe preparar el inicio de CCP realizando
derivacion a equipos relacionados y manejo de sinto-
mas leves e iniciales; y con > 25 puntos se debe iniciar
la intervencién como eje central de manejo continuo,
con personal capacitado para tratar sintomas comple-
jos y/o refractarios.

Para realizar el analisis descriptivo de las variables
cuantitativas se utilizd, de acuerdo con la distribu-
cién, el promedio y desviacion estindar o mediana
y rango intercuartilico. Para realizar el andlisis des-
criptivo de las variables cualitativas se utilizaron n y
porcentajes.

La asociacién entre complejidad clinica y necesidad
de cuidados paliativos se evalué mediante coeficiente
de correlacién de Pearson. Los datos fueron analizados
ocupando el software Stata 16. Y se consider6 diferen-
cias significativas un p < 0,05.

Al ser un estudio exploratorio y no existir un tra-
bajo similar, la muestra fue obtenida por conveniencia
incluyendo el total de pacientes entre 1 y 18 anos en
control por Hospitalizacién Domiciliaria. Para con-
firmar validez del tamafnio muestral se realiz6 célculo
de t-test con referencia a un trabajo previo de Song y

colaboradores’, con una potencia del 80%, un a del 5%
y una diferencia promedio de 2 puntos (en escala Pa-
PaS), resultando 53 pacientes.

Este estudio contd con la aprobacién del Comité
Etico Cientifico del Servicio de Salud Metropolitano
Central (ntmero identificador 149) y del Comité de
Investigacion del Hospital Clinico San Borja Arriaran,
bajo consentimiento informado y asentimiento en ca-
sos atingentes.

Resultados

Todos los pacientes que cumplian criterios de in-
clusién aceptaron participar en el estudio. Sus caracte-
risticas demogréficas se presentan en la tabla 1. Los pa-
cientes incluidos se encontraban en un rango de edad
entre 1 y 17 anos, 44.3% de ellos corresponden a sexo
femenino y 55.7% masculino.

Los cuidados directos en las casas eran principal-
mente entregados por mujeres de nacionalidad chile-
na con vinculo de parentesco, mayoritariamente sus
madres 61/70 (87,1%), en 2 casos tias maternas, en 1
por su abuela y en 3 pacientes institucionalizados por
cuidadoras formales. El promedio de edad de los cui-
dadores fue de 36 anos (+ 7,7 DS). 51/67 cuidadores
(76%) terminaron la ensefianza media. 33 cuidadores
reportaron haber cursado estudios superiores (técni-
cos 0 universitarios), pero s6lo 20/67 (29,8%) lograron
terminar sus carreras. 3/67 cuidadores (4,4%) no com-
pletaron la educacién bésica.
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Tabla 2. Numero de Nifios, Nifias y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud segun categoria de compleji-
dad y requerimiento de cuidados paliativos

Numero de pacientes seguin categorfa de complejidad y requerimiento de cuidados

paliativos
Baja complejidad Mediana complejidad Alta complejidad Total
No requiere cuidados paliativos 6 13 5 24
Explicar beneficios de cuidados paliativos 0 3 11 14
Preparar inicio de cuidados paliativos 0 2 22 24
Inicio de cuidados paliativos como eje central 0 0 8 8
Total 6 18 46 70

632

Al aplicar la Pauta de complejidad de la Orienta-
cién Técnica para el Manejo Integral de NANEAS
2022, el 8,6% correspondieron a NANEAS de baja
complejidad, el 25,7% de mediana complejidad y el
65,7% a alta complejidad.

En la tabla 2 se muestra el niumero de pacientes
segin categoria de complejidad y requerimiento de
CPP seguin Escala PaPaS. Se obtuvo que el 34,3% de
los NANEAS no requerian un abordaje paliativo, el
20% necesitaba un acercamiento al concepto de cui-
dados paliativos, el 34,3% requeria preparar el inicio
de cuidados paliativos, mientras que sélo el 11,4%
de los pacientes en seguimiento requeria un abordaje

paliativo intenso.

En la figura 2 se puede observar la distribucion de
los pacientes NANEAS segtn su nivel de complejidad
y la necesidad de CPP diferenciados segtn categoria al
aplicar la escala PaPaS.

En la figura 3 se grafica la asociacién entre comple-
jidad clinica y necesidad de requerimiento de cuidados
paliativos segtin coeficiente de correlacidon de Pearson,
el cual fue 0,8225. Ningtin paciente de baja compleji-
dad clinica requiere cuidados paliativos segiin la Escala
PaPaS$ (categoria 1) y todos los pacientes que requieren
cuidados paliativos intensos (categoria 4) son de alta
complejidad clinica.

30

25

20

15

| I
0

No requiere cuidados
paliativos

(¢)]

Explicar cuidados
paliativos

Baja complejidad

W Mediana complejidad

Preparar cuidados
paliativos

Iniciar cuidados
paliativos

MW Alta complejidad

Figura 2. Distribucion de Nifios, Nifias y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién en Salud (NANEAS) segun su nivel de
complejidad y la necesidad de cuidados paliativos diferenciados segtn categoria.
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Figura 3. Asociacion entre la complejidad clinica de Nifos, Nifias y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud y la
necesidad de cuidados paliativos. La complejidad clinica se expresé segin puntaje obtenido en pauta de complejidad para el manejo
integral de NANEAS de Orientacién Técnica 2022 y la necesidad de cuidados paliativos seguin puntaje en Escala PaPaS.

Discusién

El hallazgo principal de nuestra investigacién per-
mite refrendar la existencia de una fuerte correlacién
entre la complejidad clinica y la necesidad de cuidados
paliativos no oncoldgicos en pacientes en condiciéon
NANEAS atendidos en el escenario de hospitalizaciéon
domiciliaria.

Se estima a nivel internacional que la demanda de
cuidados paliativos corresponde entre 10-120/10.000
nifos'. El afo 2000 la Academia Americana de Pedia-
tria apoy6 el enfoque integral de atencion paliativa'l,
declardndose el ano 2014 como una prioridad en salud
por la 672 Asamblea Mundial de la Salud'?, conside-
rando la importancia de incluir la poblacién pedidtrica
como tributaria de cuidados paliativos, poniendo én-
fasis en la integracion en todos los niveles de atencién
y llamando a considerar la atencién primaria, con la
finalidad de potenciar la equidad en el acceso en forma
precoz'?, a través de la generacion de politicas publi-
cas con financiacion y formulacién de programas de
formacién, incluyendo los cuidados paliativos como
componente integral de los planes de estudio, especial-
mente en medicina y enfermeria*'2. Todos los profe-
sionales de la salud que atienden nifios debiesen contar
con los conocimientos, actitudes y destrezas basicas

para ofrecer una atencion y derivacién oportuna en
este ambito.

Pese a esta declaracién de derechos fundamentales,
no existen en Chile reportes oficiales de la real demanda
de cuidados paliativos no oncoldgicos, como también
sucede en otros paises de Latinoamérica. Sin embargo,
parece plausible que esta demanda esté fundamental-
mente centrada en la poblacién pedidtrica NANEAS
con condiciones amenazantes de la vida y complejidad
clinica, correspondiente a menos del 1% del total de la
poblacién infantojuvenil con dependencias tecnoldgi-
cas para vivir y alto impacto a nivel familiar, los cuales
han sido identificados como aquellos con mds de 1/3
de los gastos en salud, riesgo de reingresos (80% a 30
dias del alta) y mayor mortalidad®.

Los hallazgos de nuestro estudio permiten corro-
borar esta suposicién, de una mayor necesidad de cui-
dados paliativos universales en la poblaciéon NANEAS
de mayor complejidad. Este hallazgo permite afirmar
la necesidad de aplicar instrumentos de tamizaje como
“PaPaS Scale” en NANEAS, como ha sido sugerido en
la orientacion técnica NANEAS MINSAL 2022, con la
finalidad de pesquisar oportunamente la necesidad e
intensidad de cuidados paliativos que cada paciente re-
quiera en evaluaciones repetidas segtin los puntos de
inflexién clinicos que ellos presenten.

ebitoriaL_qiku

633



ARTICULO ORIGINAL

634

Nifios, Nifas y Adolescentes con Necesidades Especiales - R. Espinoza N. et al

Es importante precisar que la aplicacién de la escala
PaPa$ debe ser realizada por un profesional o equipo
que conozca la historia del paciente, su trayectoria de
enfermedad y sus diagnésticos, sin necesariamente te-
ner experticia en manejo avanzado de cuidados palia-
tivos.

No obstante, publicaciones recientes han demos-
trado buena concordancia entre distintos actores in-
volucrados en el manejo clinico de los pacientes. Song
y cols., demostraron que la Escala PaPaS fue una he-
rramienta confiable para médicos de atencién prima-
ria (APS) que no estdn familiarizados con los cuida-
dos paliativos. Se observé una buena concordancia
(kappa = 0,546) para las puntuaciones PaPa$ aplica-
das por los equipos de APS y especialistas en cuidados
paliativos. Al comparar entre los equipos APS y los es-
pecialistas, la aplicaciéon de escala PaPaS realizada por
los equipos clinicos primarios mostré una sensibilidad
de 83,7% y especificidad de 100%°. Chong y cols., con-
cluyeron en pacientes que continuaron recibiendo cui-
dados paliativos después de 1 ano, que su puntuacién
fue significativamente mds alta (Mediana 19,23 pun-
tos) en comparacion con aquellos que fueron dados de
alta dentro de un afno (Mediana 7,86 puntos), con una
sensibilidad de 82,54% y especificidad de 100% para
PaPa$ en comparacion a evaluacién clinica estdndar'.

Se debe considerar que en nuestro trabajo ningin
paciente de baja complejidad clinica requeria cuidados
paliativos segtin la Escala PaPa$S (categoria 1), y que si
bien, no todos los pacientes NANEAS de alta comple-
jidad requerirdn iniciar cuidados paliativos, todos los
pacientes que requirieron inicio de cuidados paliativos
intensos (categoria 4) corresponden al grupo de alta
complejidad. Los NANEAS de alta complejidad que
no requieren cuidados paliativos, son nifios/as con
dependencias tecnoldgicas y necesidad de cuidados
permanentes, pero que la trayectoria de enfermedad es
hacia la recuperacién y rehabilitacién, més que hacia
un proceso de deterioro funcional o condicién amena-
zante de la vida actual.

Es por ello, que los equipos clinicos deben consi-
derar la buisqueda activa, dentro de su poblacién de
NANEAS de alta complejidad, las necesidades de pro-
mocién e intervenciones paliativas.

Dentro de las limitaciones de nuestro estudio po-
demos destacar que el instrumento fue traducido al
espanol en una version libre, sin validacién idiomadtica.
Sin embargo, al ser aplicada por el personal sanitario
que conoce la escala y no como cuestionario al cuida-
dor, esto no pareciera ser un real problema. Durante
los dltimos anos, la escala PaPaS ha sido difundida y
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utilizada en paises de habla hispana, como es el caso de
Chile, donde fue sugerida como método de tamizaje en
la Orientacién Técnica para el manejo integral de NA-
NEAS 20223. También es conocida en Colombia, don-
de es recomendada en la revista de cuidados paliativos
publicada el afio 2023 por la Asociacién de Cuidados
Paliativos de Colombia'®. Respecto a los dominios que
incluye, se debe considerar que existen items donde la
interpretaciéon podria ser subjetiva, como es el que eva-
lta el “malestar psicoldgico del nifio”, pudiendo asig-
narse un puntaje distinto entre diferentes integrantes
del equipo de salud. Es por ello, que se debe recalcar
que esta es una herramienta de tamizaje y que es impor-
tante que los equipos de atencién primaria y de otros
niveles de atencién puedan identificar a este grupo de
pacientes, su prondstico y/o punto de inflexién de la(s)
patologia(s) que cursan; donde la decisién final de la
intervencion se base en el criterio clinico y el apoyo por
equipos con experiencia en cuidados paliativos'®".

Conclusiones

Existe una fuerte correlacion entre la complejidad
clinica y la necesidad de cuidados paliativos universales
no oncoldgicos en NANEAS bajo seguimiento de hos-
pitalizacién domiciliaria.
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