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NINO MEDICAMENTE
COMPLE)O: EN BUSCA DE
UNA MEJOR ATENCION

~n los ultimos afios ha cambiado la naturaleza de la pediatria hospitalaria.

=== \/arios factores han influido sobre las caracteristicas de los pacientes que

s SON hOSPpitalizados. Desde 1990 y hasta 2013, en Argentina, se constato un
descenso en la Tasa de Mortalidad Infantil de 57,8% a 10,8%; y en cada uno de
sus componentes: la Tasa de Mortalidad Neonatal descendioé de 52,6% a 7,4%,
mientras que la Tasa de Mortalidad Postneonatal lo hizo, de 63,8% a 3,4% (1).
Estos importantes cambios en los indicadores biodemograficos, debido en
gran medida al aumento de la sobrevida de los pacientes, produjo un aumento
de la morbilidad y por ende creci6 el nimero de nifios con patologias cronicas
y complejas, demandantes de mayores recursos y nuevas tecnologias en las
terapias neonatales y pediatricas (2).

Por otra parte, han variado los conceptos de la pediatria acerca de la interna-
cion y las caracteristicas de los pacientes que requieren atencion ambulatoria
(2). Cada vez mas se utilizan terapias domiciliarias que incluyen oxigenotera-
pia, antibioticoterapia, entre otros tratamientos. Esto hace que a las institucio-
nes como el Hospital de Nifios "Superiora Sor Maria Ludovica”" (HIAEP SML)
ingresen menos pacientes previamente sanos con enfermedades agudas sim-
ples y aumente las admisiones de "nifios médicamente complejos” (NMC) con
exacerbaciones agudas.

El prototipo del NMC es el nifio con trastornos neurolégicos, con una gran di-
versidad de diagnodsticos: tumores cerebrales, hemorragias intracraneanas,
lesiones cerebrales traumaticas, paralisis cerebral, etc. Estos pacientes relinen
caracteristicas en comun que son consideradas criterio para su denomina-
cién: enfermedad multisistémica (respiratoria, neuroldgica, gastrointestinal),
uso de multiples farmacos (broncodilatadores, anticonvulsivos, antisialogo-
gos), intervencion de varios especialistas, necesidad de soporte tecnolégico
(oxigenodependencia, tragueostomia, gastrostomia, ventilacion no invasiva),
hospitalizaciones frecuentes, y la necesidad de la coordinacién éptima para
su asistencia domiciliaria (3).

En el afio 1998, en Estados Unidos, se definid por primera vez el vocablo NA-
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NEAS: "nifios y adolescentes con necesidades especiales de atencidn en salud”, es decir
“todos aquellos pacientes que tienen o estan en riesgo de presentar una enfermedad cro-
nica de tipo fisico, del desarrollo, conductual o emocional, y que ademas requieren mayor
utilizacion de servicios en salud” (4). Existe un subgrupo de estos pacientes, los llamados
NANEAS-3, que incluye a los pacientes mas complejos, que requieren seguimiento por tres
0 mas profesionales de la salud, presentan tres veces mayor riesgo de ingresar a Terapia
Intensiva que los niflos previamente sanos y a su vez, en el 32% de los casos, estos ingresos
son prevenibles y tienen su razon de ser en deficiencias del sistema sanitario (5). En este
subgrupo estd comprendidos los pacientes definidos en este trabajo como NMC, ya que
su complejidad no es solo médica, si no que requiere del abordaje de multiples disciplinas.
Por otro lado los NMC son considerados grandes consumidores de servicios sanitarios, ya
gue los costos que requieren estos los pacientes con mas de una enfermedad cronica se
multiplican por seis, respecto de aquellos que presentan solo una patologia de base (4, 6, 7).
Como las enfermedades crénicas no se curan, enfocar el gasto en salud en la lucha con-
tra ellas permitiria intervenir tempranamente consiguiendo un mejor control preventivo y
una mejor gestion (8,9).

Existe un consenso generalizado sobre la necesidad de reordenar las organizaciones asisten-
ciales, teniendo presente que la atencion de NMC discurre en tres planos que se superponen:
+ el conjunto de la comunidad, con sus politicas y multiples recursos publicos y privados.
+ el sistema de salud con sus organizaciones proveedoras.

« el nivel de la practica clinica.

El concepto de paciente médicamente complejo o pluripatolégico demanda la interven-
cién asistencial precoz, por lo que el protagonismo del equipo de salud recae fundamen-
talmente en la atencién primaria. (10-12)

El HIAEP SML no escapa a esta realidad, presente en el resto de los centros de atencion
de alta complejidad. Los indicadores generales muestran un total de egresos hospitala-
rios de aproximadamente 600 por afio, de los cuales el 29,8% de los pacientes presenta
enfermedades crénicas. De estos, un 14% son NMC.

En la sala de Terapia Intermedia Polivalente es cada vez mas frecuente la internacion
de esto pacientes, derivados del Servicio de Emergencias, de Terapia Intensiva, de otras
salas de menor complejidad, de la demanda externa y de otros hospitales. Los diagnds-
ticos de base mas habituales de los pacientes asistidos en esta Sala fueron enfermeda-
des neuroldgicas cronicas, trauma, malformaciones congénitas e infeccion del sistema
nervioso central. Prevalecieron como motivo de internacion, la enfermedad neurolégica
y respiratoria. La mayoria requirié oxigenoterapia en internacion, siendo algunos de ellos
oxigenodependientes. Aproximadamente la mitad presentd traqueostomia y/o gastros-
tomia y la cuarta parte de ellos, valvula de derivacién ventriculo-peritoneal, caracteristi-
cas que hacen necesario contar con personal capacitado. Fue significativo que muchos
de los pacientes presentaron al menos un episodio febril durante su internacion, la mitad
sin foco y con pardmetros de laboratorio de bajo riesgo. Las infecciones mas frecuentes
fueron respiratorias y urinarias. La fiebre de origen central sera motivo de investigacion
en proximos estudios como posible etiologia.

El tiempo de internacion fue mayor que el promedio del resto de los pacientes, debiendo

ser reinternados en varias oportunidades.
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Estos nifios y adolescentes necesitaron rehabilitacion fisica, asistencia familiar por el
Servicio de Psicopatologia, intervencion de mas de tres especialistas (pediatras, neurélo-
gos, cirujanos, endoscopistas, fisiatras, kinesidlogos, nutricionistas, neurocirujanos, etc)
y requirieron del abordaje de Servicio Social.

En el momento de su egreso hospitalario son derivados, desde el afio 2014, a un consultorio
especializado que realiza su seguimiento y ordena la agenda de los controles por otros es-
pecialistas. Muchos de ellos cuentan con internacion domiciliaria, que involucra a otro grupo
de profesionales, generalmente externo al Hospital. Estos nifios necesitan de la organizacion
de su asistencia institucional por redes de referencia y contrarreferencia, interna y externa.
La eficacia de la accion del equipo que los asiste sin duda depende del correcto cumplimiento
de los compromisos asumidos y normatizados (por e]. la frecuencia y periodicidad de las inter-
consultas, laintegraciony el debate en los espacios creados a tal fin como ateneos y reuniones).
Algunos de los procesos sobre los que nos encontramos trabajando incluyen: la elabora-
cion de guias de procedimientos en pacientes con gastrostomia/ traqueostomia, la edu-
cacion a padres en el manejo de estos pacientes, curso de Resucitacion Cardiopulmonar
Basica previo al alta y la facilitacién de la internacion domiciliaria.

Nuestros objetivos son la disminucion de la morbimortalidad, de los dias de estadia y la rein-
ternacion precoz, con la consecuente disminucion de los gastos y mejora de la calidad de vida.

PERSPECTIVAS A FUTURO:

Ante el avance de la Medicina, con mayores tasas de sobrevida de pacientes complejos
y graves en la Terapia Intensiva Pediatrica y de Neonatologia, es de esperar que la pre-
valencia de NMC vaya en aumento. Para ello se deben plantear nuevas estrategias de
trabajo y aportes innovadores, a fin de no descuidar este tipo de pacientes.

Una de las caracteristicas importantes en este proceso es buscar un liderazgo comparti-
do entre médicos de atencion primaria y los del &mbito hospitalario, con una continuidad
asistencial que evite la multiplicidad y repeticion de estudios complementarios, como asi
también multiples medicaciones que pueden tener interacciones.

Nuestra experiencia con este tipo de pacientes nos permite sefialar que lo mas adecuado seria:
- Institucionalizar las redes informales de atencién y/o derivacion.

» Configurar equipos de profesionales especializados en la atencion de este tipo de pacientes.

- Afianzar el consultorio de pacientes de mediano riesgo en nuestro hospital para la
atencion prioritaria.

« Incorporar desde el nivel central la atencion e internaciéon domiciliara, como un
programa con recursos propios.

Con estas medidas se alcanzaria una mejor atencion, priorizando la calidad de vida, dis-
minuyendo costos y dias de internacion -reinternacion. La investigacion en los NMC en el
futuro es fundamental para mejorar la calidad de la asistencia.

El necesario reinstalar el concepto de atencion centrada en la familia que incluye, como
un nucleo clave en la atencion, el reconocimiento de los padres por el médico de la fami-
lia, y el compartir con ellos, muchas de las decisiones a tomar.
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