Atencion Primaria 53 (2021) 102046

Atencion Primaria & rimaria

www.elsevier.es/ap

ORIGINAL

Situacion actual del paciente pediatrico con patologia g

Check for

cronica compleja: una experiencia entre atencion e
primaria y hospitalaria

Miguel Angel Monroy Tapiador?, Francisco José Climent Alcala®*,
Aroa Rodriguez Alonso®, Clara Molina Amores®, Maria José Mellado Pefia”
y Cristina Calvo Rey®

a Centro de Salud Universitario «Reina Victoria», Madrid, Espafia
b Unidad de Patologia Compleja, Servicio de Pediatria Hospitalaria, Enfermedades Infecciosas y Tropicales, Hospital Universitario
Infantil La Paz, Madrid, Espana

Recibido el 8 de septiembre de 2020; aceptado el 20 de diciembre de 2020
Disponible en Internet el 16 de abril de 2021

PALABRAS CLAVE Resumen

Atencion primaria; Objetivo: Analizar la valoracion de la atencion a los nifios con patologia cronica compleja
Ninos; (NPCC) en atencion primaria (AP), desde el punto de vista de sus médicos y de sus familias.
Patologia cronica Disefio: Estudio observacional, descriptivo y transversal.

compleja; Emplazamiento: Pediatria de AP y unidad de patologia cronica compleja (UPCC) del Hospital
Soporte tecnificado; Universitario La Paz (HULP).

Coordinacion; Participantes: Pacientesy familiares de la UPCC y sus médicos de AP de la Comunidad de Madrid
Capacitacion (CAM).

Intervenciones: Realizacion de encuestas validadas presenciales y online.
Mediciones principales: Grado de satisfaccion en la formacion, capacitacion y manejo especi-
fico del NPCC segun escalas tipo Likert.
Resultados: Se encuestaron 53 familias y 170 médicos de AP (96,5% pediatras). Los resulta-
dos de la encuesta a familiares revelan descoordinacion entre niveles asistenciales (73,6%),
escasa confianza en el primer nivel asistencial e impresion de poca capacidad de resolucion de
problemas por parte de pediatria de AP (50%).

Entre los médicos de AP destaca la poca formacion para el seguimiento de los NPCC (96,5%),
escasa experiencia en su manejo (93%) e insuficiente comunicacion con el hospital (80,5%).

La falta de tiempo en las consultas es un problema comuin, percibido por pediatras y
pacientes.

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: franciscojose.climent@salud.madrid.org (F.J. Climent Alcala).
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Conclusiones: La falta de coordinacion entre AP y atencion hospitalaria (AH) se detecta como
un problema importante en la continuidad asistencial de NPCC. Son necesarias intervenciones
que mejoren esta coordinacion. La AP es cercana a la familia, pero precisa mejorar la formacion
y capacitacion de los profesionales en problemas de salud y soporte tecnificado de NPCC, asi
como incrementar el tiempo necesario para su atencion.

© 2021 Los Autores. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo
la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Current situation of children with medical complexity: An experience between
primary and hospital care

Abstract

Objective: To analyze the assessment of the care of children with medical complexity (CMC) in
Primary Care (PC), from the point of view of their doctors and their families.

Design: Observational, descriptive and transversal study.

Site: PC Pediatrics and Complex Chronic Pathology Unit (UPCC) of Hospital Universitario La Paz

Participants: Patients and relatives of the UPCC and their PC physicians of the Community of

Interventions: Face-to-face and online validated surveys were conducted.
Main measurements: Degree of satisfaction in the training, education and specific management

Results: Fifty-three families and 170 PC physicians (96.5% pediatricians) were surveyed. The
results of the family survey reveal lack of coordination between levels of care (73.6%), little
confidence in the first level of care, and an impression of poor problem-solving capacity by PC

Among PC physicians, there is little training in the follow-up of CMC (96.5%), little experience
in their management (93%) and insufficient communication with the hospital (80.5%).

Lack of time in consultations is a common problem, perceived by pediatricians and patients.
Conclusions: The lack of coordination between PC and Hospital Care is detected as an important
problem in the continuity of care at CMC. Interventions are needed to improve this coordination.
The PC is close to the family but needs to improve the education and training of professionals
in health problems and technical support from CMC, as well as increase the time necessary for

© 2021 The Authors. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under

the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Trainin
s (HULP).
Madrid (CAM).
of the CMC according to Likert-type scales.
pediatricians (50%).
their care.
Introduccion

Los avances en medicina han supuesto el aumento de la
supervivencia de pacientes con enfermedades graves vy,
como consecuencia, el incremento del nimero de pacien-
tes con morbilidad cronica, realidad a la que se enfrentan
todos los sistemas de salud de los paises desarrollados’-?.
Los nifos con necesidades especiales de salud (NNES) son
aquellos nifos que padecen o estan en riesgo de padecer
una enfermedad cronica, que puede ser fisica, psiquica o
conductual, y que requieren una mayor atencion médica
que el resto de la poblacién®. Dentro de los NNES existe un
subgrupo denominado niflos con patologia cronica compleja
(NPCC). Aunque no existe una definicion universalmente
aceptada de NPCC, una de las mas extendida es la publi-
cada por Simon et al.?, quien los define como aquellos que
presentan: 1) 2 o mas condiciones patologicas cronicas, con
afectacion de 2 o mas 6rganos o sistemas, con una duracion
prevista prolongada (superior a 12 meses); 2) una enferme-
dad progresiva, debilitante, con disminucion de la esperanza

de vida, o 3) una condicion crénica con dependencia de tec-
nologia por un periodo superior a 6 meses. Se estima que
en los paises desarrollados los NPCC representan solo entre
el 1-5% de la poblacion pediatrica, pero consumen hasta el
40% del gasto sanitario total, precisando una elevada aten-
cion tanto hospitalaria como extrahospitalaria, atencion
primaria (AP) y servicios no sanitarios (terapias rehabilita-
doras y ocupacionales, adaptaciones en centros educativos,
etc.)> . Aunque el consumo de recursos sanitarios por los
NPCC sea tan elevado, son realmente las familias las que
sufren el mayor impacto por la enfermedad de los ninos,
surgiendo problemas econémicos (hasta un 40%), sociales y
de salud mental, con una prevalencia superior al resto de la
poblacion'®-12,

Ante la necesidad de mejorar la atencion a los NPCC
existe una busqueda global de modelos sanitarios eficaces
centrados en los pacientes y en sus familias. En general
los modelos mas aceptados se agrupan en 3 categorias en
funcion de donde se centre la atencion: 1) centrado en AP,
2) centrado en consultas especializadas y 3) basado en el
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manejo de eventos/reagudizaciones. Estos dos Gltimos com-
parten el manejo principalmente en centros hospitalarios'>.

Existen escasas publicaciones sobre AP de los NPCC.
En otros sistemas sanitarios, como en EE. UU., se han
objetivado dificultades en esta atencion debido a las carac-
teristicas de los pacientes, lo que se traduce en que
la atencion continuada de los NPCC es un problema no
resuelto’>'. En Europa solo la mitad de los paises tienen
politicas enfocadas al manejo de NPCC'315.1,

En el Hospital Universitario La Paz (HULP), se planted
la necesidad de crear una unidad especializada en la aten-
cion de NPCC (UPCC), la primera de estas caracteristicas en
Espana'’. Desde su creacion en 2008, la unidad ha atendido
a mas de 1.000 pacientes procedentes de diferentes luga-
res de la geografia espanola. A lo largo de estos 12 afnos
de trabajo se ha intentado optimizar la atencion ofrecida
a sus pacientes, tanto en desde la atencion al NPCC hos-
pitalizado como al manejo ambulante. La UPCC considera
fundamental una buena coordinacion entre AP y atencion
hospitalaria (AH). El objetivo principal de este estudio es
conocer la realidad del manejo en AP de los NPCC, desde el
punto de vista de pacientes y/o familiares y sus médicos de
AP, con sus dificultades y posibles aspectos de mejora. En
nuestro conocimiento se trata del primer trabajo en Europa
de estas caracteristicas.

Material y métodos

Estudio observacional, descriptivo, transversal realizado en
el segundo semestre de 2018 desde la UPCC del HULP entre
los familiares de los nifios con patologia crénica compleja
atendidos en la unidad y sus pediatras de AP. El estudio fue
aprobado por el comité de ética del hospital. Los pacientes
fueron contactados en la consulta y se les solicitdé consen-
timiento para participar en el estudio, asi como un correo
electronico de contacto.

El estudio consistio en la realizacion de encuestas, pre-
sencialmente u online enviadas por correo electrdnico, a
los familiares de los pacientes para la valoracion de los pro-
blemas percibidos en la atencion de sus hijos en AP y la
coordinacion con la AH. Para ello se usaron encuestas pre-
viamente validadas por la Asociacion Americana de Pediatria
y empleadas en pediatras y pacientes'.

Simultaneamente se contacto por el correo electrénico
institucional con los pediatras de AP de las areas de referen-
cia de nuestro centro y que atienden, por tanto, a nuestra
poblacion, y se les envi6 la correspondiente encuesta de
valoracion de la atencion de los pacientes con patologia cro-
nica compleja y su percepcion de los posibles problemas de
coordinacion. Las encuestas fueron realizadas mediante la
tecnologia de Google Docs® y su realizacion fue anénima y
voluntaria. Las encuestas de familiares y pediatras se adjun-
tan en los anexos | y II. Se recogieron las variables relativas a
las caracteristicas de los encuestados (sexo, edad, situacion
socioeconomica familiar, estudios, y en el caso de los pedia-
tras titulacion y situacion profesional), asi como las variables
relacionadas con la valoracion y la atencion con puntuacion
de grado de satisfaccion segin escala tipo Likert.

La UPCC tiene en seguimiento activo 148 pacientes (acu-
dieron a consulta en el Ultimo afo). Los pediatras de nuestra
area son un total de 500. Se plante6 que al menos el 30%

responderia a la encuesta, tamaino muestral suficiente para
poder estimar la valoracion de los pacientes y de los pedia-
tras, con un error menor del 10%, y un intervalo de confianza
(IC) del 95%, precisandose 51 encuestas de pacientesy 81 de
pediatras.

Se contacto efectivamente con 75 pacientes de los que
aceptaron participar 53. Se envi6 la encuesta a 500 pediatras
y respondieron 170.

Los datos se procesaron informaticamente mediante una
base de datos en formato Microsoft Excel®, que se importo
para su tratamiento estadistico en el programa SAS® (SAS
software 9.4. Copyright © 2013 SAS Institute Inc, Cary, NC,
EE. UU.).

Para la descripcion de las variables cuantitativas conti-
nuas se utiliza la media junto con la desviacion estandar.
Las variables cualitativas se describen mediante frecuencias
absolutas y frecuencias relativas expresadas en porcentaje.

Enero — junio 2018

Disefio estudio Criterios inclusién:

Familiares de NPCC
atendidos en la UPCC
del HULP

Adaptacion encuestas 1.

Aprobacién Comité ética

. tioacis

investigacion 2. Médicos de Pediatria
de AP de la CAM

|

Julio - diciembre 2018

Recogida consentimiento
informado

Participacion:
- 53/148 familias

Realizacion de las encuestas: X
- 170/500 pediatras

|

Diiciembre 2018

* Presenciales
¢  On-line (Google
Docs)

Estudio observacional,descriptivo,transversal

Andlisis de resultados On-line SAS software 9.4

(Google Docs)

Esquema general del estudio. Estudio observacional descrip-
tivo transversal.

Resultados

Se recogieron 53 encuestas a familiares, el 35,8% del total
de pacientes en seguimiento en ese periodo, y 170 encuestas
a médicos de AP (34% del total).

Satisfaccion de los médicos de atencion primaria

Los datos demograficos de los médicos de AP se recogen en la
tabla 1. Respecto a la formacion especifica en el manejo de
NPCC, la elaboracion de planes especificos fue la tarea en la
que los pediatras se consideraron peor preparados, seguida
de realizacion informes y/o prescripcion de tratamientos
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Tabla 1 Caracteristicas epidemiologicas de los profesionales de atencion primaria encuestados

Frecuencia N=170 Porcentaje (%)

Género

Mujer 141 82,9

Varon 29 17,1
Edad

<30 anos 1 0,6

30-50 anos 80 47 1

51-70 anos 89 52,3
Localizacion centro de atencion primaria

Rural 26 15,2

Urbano Madrid 58 33,9

Urbano otros 87 50,9
Formacion especifica

Pediatria 164 96,5

Medicina 5 2,9
familiar y
comunitaria

Medicina general 1 0,6
Situacion laboral

Propiedad 134 78,8

Interinidad 22 12,9

Suplencia 11 6,5

Otras 3 1,8
Anos ejercicio profesional

<10 32 18,8

11-20 34 20

20-30 58 34,1

>30 46 27,1
¢Atiende pacientes con soporte respiratorio?

Si 46 27,1

Oxigenoterapia 43 25,3

Traqueostomia 15 8,8

Ventilacion 10 5,9
mecanica
¢Trata pacientes con soporte digestivo?

Si 85 50

Sonda 35 20,6
nasogastrica

Gastrostomia 71 41,8
¢Atiende pacientes en seguimiento en UPCC del HULP?

NS/NC 21 12,30

No 119 70

Si 30 17,70
¢Le gustaria poder atender a un mayor numero de pacientes pedidtricos crénicos complejos de los que actualmente atiende?

No 24 14,1

Si 11 6,5

Si, con ayuda y 135 79,4
formacion
adicional

HULP: Hospital Universitario La Paz; NC: no contesta; NS: no sabe; UPCC: Unidad de Patologia Crénica Compleja.

complementarios como terapia ocupacional, rehabilitacion capacitacion para atender patologia respiratoria y la peor
y ortesis. En la tabla 2 se observa la percepcion que los preparacion para manejar problemas renales y metabdli-
pediatras tuvieron sobre sus conocimientos en las diferentes cos. A pesar de los datos previos, es el soporte tecnificado
patologias que mas afectan a los NPCC, destacando la mayor respiratorio en el que se sintieron menos preparados,
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Tabla 2 Autoconsideracion sobre la preparacion profesional respecto a las enfermedades cronicas complejas, soporte tecnifi-

cado y tareas necesarias en la atencion de los NPCC

Nada o muy

poco

capacitado %

Poco
capacitado %

Algo
capacitado %

Muy o
completamente
capacitado %

Enfermedades cronicas complejas

Neurologica 18,9
Cardiovascular 25,3
Respiratoria 18,2
Gastrointestinal 23,5
Metabdlico 30

Trastornos genéticos 34,2
Renal 37,6
Hematologico 32,9
Problemas neonatales 13,6
Malignidad 38,9
Trasplante 51,2

Soporte tecnificado

Pulsioximetria 16,5
Oxigenoterapia 24,1
Aspiracion secreciones 38,2
Traqueostomia, VMI 61,8
VDVP 55,3
Bomba baclofeno 88,3
Estimulacion cerebral profunda 90,1
Marcapasos 75,4
Sondas nutricion 44,7
Bomba nutricion enteral 64,2
Sondaje vesical 55,3
Catéter venoso central 66,4
Bomba insulina 63

Dialisis 81,8

Capacitacion en las siguientes tareas relacionadas con el manejo de los NPCC

Elaboracion informes 28,9
Elaboracion planes especificos 54,7
Prescripcion tratamientos rehabilitacion 48,3

Coordinacion atencion temprana y centros educativos 27

Coordinacion atencion hospitalaria 32,4
Prescripcion tratamiento ortopédico 64,1
Calculos necesidades nutricionales 58,8
Valoracion desarrollo psicomotor 22,9
Informacion recursos comunitarios 35,9

36,5 32,4 12,4
40,6 22,4 11,8
36,5 31,8 13,5
35,9 24,7 15,9
38,8 24,7 6,5
32,9 25,9 7.1
38,2 18,2 5,9
41,8 16,5 8,9
23,5 34,1 28,8
31,8 21,2 8,3
22,4 18,2 8,2
18,8 24,7 40
21,8 26,5 27,7
24,1 23,5 14,1
20,0 14,1 4,1
22,4 14,1 8,3
9,4 2,4 0
7.1 2,4 0,6
17,1 4,7 2,9
25,9 16,5 12,9
17,7 10,6 7,6
24,7 12,9 7.1
16,5 11,8 5,3
17,7 11,8 7,7
13,5 2,9 1,8
21,8 30,6 18,9
24,7 15,9 4,7
22,4 22,4 7,1
25,3 24,7 22,9
30,6 18,8 18,2
20,6 10,0 5,3
24,7 8,2 8,3
20,6 29,4 27,1
22,9 24,1 17,1

NPCC: nifios con enfermedad cronica compleja; VDVP: valvula de derivacion ventriculo peritoneal; VMI: ventilacion mecanica invasiva.

principalmente en el manejo del nifo con traqueostomia y
ventilacion mecanica invasiva (VMI) y no invasiva (VMNI).
Como principales dificultades para atender adecuada-
mente a los NPCC en AP, mas del 90% de los médicos
destacaron la falta de entrenamiento, falta de formacion y
tiempo insuficiente de consulta, seguidos de falta de expe-
riencia y falta de coordinacion con AH (tabla 3). A pesar
de las dificultades casi un 80% de los pediatras desearian
atender mas NPCC con ayuda y formacion especifica.

Satisfaccion de pacientes y familiares

Los datos demograficos sobre las familias encuestadas se
detallan en la tabla 4. Es destacable que mas del 90% de las

familias tenian a una persona especialmente encargada de
la atencion del nifo, y mas del 70% de las mismas tenian un
miembro con reduccion de la jornada laboral para el cuidado
del menor y/o recibian ayuda econémica.

Aunque la casi totalidad de las familias afirmaron haber
ido en el ultimo ano a su médico de AP (tabla 4), la mitad
reconocieron que habitualmente AP no resuelve sus proble-
mas (tabla 5), y que suelen acudir al hospital ante procesos
de menor relevancia.

Como principales puntos positivos de la AP destacaron el
conocimiento que pediatra y enfermera tienen del nifio y
sus enfermedades, la facilidad de citacion y el acceso a las
consultas (tabla 5). Sin embargo, como principales carencias
destacaron la falta de experiencia en el manejo de NPCCy la
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Tabla 3 Valoracion de los problemas observados en atencion primaria
Totalmente o muy En desacuerdo % Algo de acuerdo % Muy o totalmente
en desacuerdo % de acuerdo %
Tiempo cita insuficiente 1,8 5,3 6,5 86,5
Falta formacion enfermedades 3,6 1,8 11,2 83,6
Falta entrenamiento técnicas 3,0 0,6 4.1 92,4
Falta experiencia manejo 3,6 3,5 11,8 81,2
Falta interés 57,6 16,5 11,2 14,7
Coordinacion inadecuada AP-AH 4,2 15,3 18,2 62,3
Informacion inadecuada 7,7 14,7 20,6 57,1
Escasez personal 7,1 10,0 15,3 67,7
Problemas médico-legales 18,8 24,1 25,3 31,8
Falta planes sanitarios 3,6 14,1 15,3 67,1

AH: atencion hospitalaria; AP: atencion primaria.

falta de entrenamiento en las técnicas, seguidos de la ausen-
cia de coordinacion entre AP y AH, y el escaso desarrollo de
planes especificos de atencion al NPCC (tabla 6).

Discusién

En este trabajo se analiza por primera vez en nuestro medio
la realidad actual percibida por médicos y pacientes de
la atencion de NPCC en AP, con el objetivo de identificar
posibles puntos de mejora. Destacan la escasa coordinacion
entre AP y AH, la falta de preparacion de los médicos de AP
para el manejo especifico del NPCC y, aunque los pacien-
tes consideran la AP como cercana y accesible, demuestran
una falta de confianza en la misma para la resolucion de los
problemas de sus hijos.

Al igual que en estudios previos de EE. UU. se confirma
la dificultad existente, con las condiciones actuales, para el
manejo de los NPCC por parte de los médicos de APy la defi-
citaria coordinacion entre los niveles asistenciales'* 81,
Aunque para muchos pediatras el modelo centrado en AP
es el mas eficaz'?, tan solo un 6,5% de los pediatras mostro
su deseo de atender mas NPCC en las condiciones actua-
les, considerando el poco tiempo disponible por paciente, la
falta de entrenamiento en técnicas y la falta de experiencia
como principales limitantes, lo que coincide con los trabajos
publicados'#'®'°, Las familias también perciben esta situa-
cion de manera similar, acudiendo prioritariamente a los
hospitales porque consideran que en mas del 50% de las oca-
siones no se resuelven sus problemas en el AP y encuentran
a sus médicos poco conocedores del soporte tecnificado.

Como puntos positivos de AP las familias reconocen mayo-
ritariamente la cercania y buena relacion con el pediatra
(85%), y la facilidad de acceso a la AP (79%). Este punto es
fundamental para las familias de los NPCC, ya que la depen-
dencia de tecnologia médica y las importantes limitaciones
funcionales de los nifios complican sus desplazamientos
por la necesidad de vehiculos adaptados, oxigenoterapia
durante el transporte, sillas especiales, necesidad de ven-
tilacion mecanica, etc.?%?'. La pediatria de AP proporciona
una asistencia eficiente y humanizada, proxima al nifio y a su
familia, y tiene en cuenta las caracteristicas de su entorno.
Contribuye a los buenos resultados en salud de la poblacion
infantil y juvenil, y esta considerada una conquista social??.

A las caracteristicas percibidas como positivas por las fami-
lias, se unen, para el manejo del NPCC, la posibilidad en AP
de atender conjuntamente a los hermanos, realizar activi-
dades preventivas y facilitar la transicion a la atencion por
el médico de medicina familiar y comunitaria al llegar el
momento'3.

Sin embargo, la heterogeneidad de los pacientes en AP y
el bajo nimero de NPCC atendidos por cada pediatra hace
muy dificil la capacitacion de los médicos de AP en todos
los problemas de salud que afectan a estos nifios, princi-
palmente en el manejo de su pluripatologia y del soporte
tecnificado, como demuestra la encuesta'®?3. La creacién de
unidades hospitalarias de manejo especifico de estos pacien-
tes permite una elevada capacitacion en su atencion, tanto
en sus necesidades basales como en las descompensaciones,
pero tiene el riesgo de no realizar una atencion integral del
nifio si excluye la AP y otros servicios comunitarios'>'”.

Debido a la severidad de las patologias y/o al soporte
tecnologico es fundamental capacitar a las familias para sol-
ventar posibles complicaciones. No encontrar un suficiente
apoyo ante estas descompensaciones en AP puede hacer
que acudan a los servicios de urgencias hospitalarias tam-
bién en otros problemas menos relevantes?'?, La dificultad
para el manejo del nifio esta directamente relacionada con
la complejidad del nifo, siendo el problema especialmente
importante en las terapias respiratorias como la traqueosto-
mia y la ventilacidon mecanica'®?3. Mejorar la capacitacién
de los pediatras podria aumentar la confianza que los NPCC
y sus familias depositan en ellos, e incrementar el papel del
pediatra de AP como corresponsable de su atencion'>'%2,
En nuestra encuesta queda claro que este seria el deseo de
casi el 80% de los pediatras encuestados.

La falta de coordinacion es otro problema destacado por
familiares y pediatras'#'>'®, Es fundamental hacer una ade-
cuada continuidad asistencial del paciente, en la que AP
y AH trabajen conjuntamente y puedan alternarse la res-
ponsabilidad del seguimiento principal del paciente segin
la evolucion de la enfermedad?. Mejorar los circuitos de
comunicacion debe ser un objetivo prioritario para optimizar
la coordinacion entre niveles asistenciales'>?°-28, Algunas
estrategias que pueden facilitar el contacto pueden ser
tener una historia clinica compartida, establecer personal
de referencia, medios de contacto rapido (teléfono, correo
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Tabla 4 Caracteristicas epidemiologicas de los NPCC y las familias de pacientes encuestados

Frecuencia N=53 Porcentaje (%)

Parentesco

Padres 51 96,2

Otros 2 3,8
Género

Mujer 47 88,7
Edad

<18 anos 2 3,8

18-29 anos 5 9,4

30-49 anos 44 83,0

50-70 anos 2 3,8
Estudios

Universitarios 31 58,5
Hijos < 14 anos

1 18 33,9

2 18 33,9

>2 17 32,2
NPCC en el hogar

1 51 96,3

2 0 mas 2 3,7
Familiares en desempleo

Ninguno 40 75,5

Uno 8 15,1

Dos 5 9,4
Familiar sin actividad laboral por cuidado

Si 39 73,6

No 14 26,4
Nivel socioeconémico

>60.000<€ /ano 10 18,9

30.000-60.000 <€ /afho 24 45,1

<30.000<€ /ano 17 32,9
¢:Un miembro principal responsable coordinacion?

Si 49 92,3
¢Percibe ayuda/subvencion?

Si 38 71,7
¢Precisa soporte respiratorio?

No 24 45,3

Oxigenoterapia 22 41,5

Traqueostomia 1 1,9

Ventilacion mecanica 6 11,3
¢Precisa soporte digestivo?

No 27 50,9

Sonda nasogastrica 2 3,8

Gastrostomia 24 45,3
¢Donde acude ante problema médico comun?

Centro atencion primaria 25 47,2

Hospital 27 50,9

Otros 1 1,9
¢Atencion en domicilio ultimo afio?

Si, del centro de atencion primaria 6 11,3

Si, del hospital 8 15,1

Si, de ambos 1 1,9

No 36 67,9
¢Ha acudido a su centro de salud en el ultimo afio para ser atendido por su pediatra?

Si 51 96,3

NPCC: nifios con enfermedad cronica compleja.
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Tabla 5 Valoracion de la experiencia de la familia en el centro de atencion primaria

Muy o completamente Negativa % Positiva % Muy o completamente

negativa % positiva %
Facilidad obtener cita 3,8 9,4 16,9 73,6
Facilidad acceso 5,7 7,6 7,6 79,2
Tiempo de espera 20,8 17 28,3 33,9
Conocimiento problemas paciente 3,8 7,6 3,8 84,9
Eficacia pediatra y enfermero 3,8 5,7 3,8 86,8
Resolucion problemas salud 28,3 17 24,5 30,2
Resolucion problemas soporte 41,5 9,4 15,1 34
Escucha creencia familiar 1,9 11,3 17 69,9
Informacion recursos 43,4 13,2 13,2 30,2

Tabla 6 Valoracion de las familias de los problemas observados en atencion primaria

Totalmente o muy
en desacuerdo %

En desacuerdo %

Algo de acuerdo %

Muy o totalmente
de acuerdo %

Tiempo cita insuficiente 22,6
Falta formacion enfermedades 11,4
Falta entrenamiento técnicas 11,4
Falta experiencia manejo 7,6

Falta interés 26,4
Coordinacion inadecuada AP-AH 11,3
Escasez personal 13,3
Problemas médico-legales 22,7
Falta planes sanitarios 13,2

7,6 11,3 58,5
11,3 22,6 54,8
13,2 9,4 66

13,2 11,3 67,9
13,2 7,6 52,8
15,1 11,3 62,3
13,2 15,1 58,5
15,1 11,3 50,9
13,2 7,6 66,1

AH: atencion hospitalaria; AP: atencion primaria.

electronico, telemedicina...), comunicaciones sistematicas
ante descompensaciones, visitas conjuntas, etc,'>19.25.26.29,

Otra necesidad, detectada por ambas partes, que puede
ayudar a la coordinacion y disminuir las complicaciones
en los NPCC es el desarrollo de planes de atenciéon espe-
cifica. Los planes, en los que pueden participar AH, AP
y los propios pacientes y/o familiares, seran disehados
para abordar todos los objetivos de salud del menor, y
satisfacer las necesidades del paciente y la familia, asegu-
rando que exista coordinacion, continuidad, familiaridad,
accesibilidad, asociacion y reconocimiento temprano de
descompensaciones'??233°,

Como limitaciones, este trabajo se ha realizado con una
muestra de pacientes de un Unico hospital, por lo que las opi-
niones pueden estar influenciadas por el trabajo de la UPCC
del mismo. Existe la posibilidad de sesgo en las respuestas,
ya que los encuestados con mayor afinidad o mayor rechazo
a los NPCC pueden participar mas activamente. A pesar de
ello, en nuestro conocimiento se trata del primer trabajo
fuera de EE. UU. que recoge la opinidn de los pediatras de
AP sobre el manejo de los NPCC, y el primer trabajo que

analiza simultaneamente la opinion de las familias. Se
incluye en la encuesta la definicion de NPCC para homo-
geneizar las respuestas y evitar interpretaciones que
interfieran en las respuestas y se trata de una encuesta
amplia que examina numerosos puntos del manejo del NPCC,
diferentes enfermedades y soportes, lo que permite identi-
ficar los verdaderos problemas.

Es importante la realizacién de nuevos estudios pros-
pectivos, intervencionistas, que evallen la mejora en la
atencion (valorando también la calidad de vida de pacientes
y familiares) segun las diferentes estrategias que se pueden
emplear.

Como conclusiones, en este trabajo se demuestra que
existe una buena disposicion por parte de AP para mejorar el
manejo de los NPCC pero son necesarias las intervenciones
que mejoren tanto la coordinacion AP-AH como la forma-
cion y capacitacion especifica en sus cuidados, opiniones
compartidas por familiares y pediatras. Ademas, igualmente
importante para que esta implicacion de AP sea real, se
deberia facilitar a los profesionales el tiempo necesario para
la atencion de estos pacientes.
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Puntos clave
Lo conocido sobre el tema

e El aumento de la supervivencia de ninos con enfer-
medades graves y el incremento del nimero de
pacientes con morbilidad cronica, supone un reto
para los sistemas de salud de los paises desarrolla-
dos.

e Los nifos con patologia cronica compleja (NPCC)
representan entre el 1-5% de la poblacion pediatrica,
pero consumen hasta el 40% del gasto total sanitario.

o La coordinacion entre los profesionales de distintos
niveles asistenciales es necesario para el manejo de
los pacientes cronicos y mejora la satisfaccion y la
atencion de los pacientes.

Lo que aporta este estudio

o Se analiza la percepcion de los profesionales de aten-
cion primaria sobre la coordinacion y la capacitacion
de los nifos con patologia cronica compleja, asi como
la percepcion de los pacientes y sus familiares.

o Se pone de manifiesto en este analisis la escasa coor-
dinacion entre atencion primaria y especializada,
las necesidades de formacion y capacitacion de los
profesionales, asi como la necesidad de tiempo espe-
cifico para la atencion de NPCC.

e Estos resultados pueden ser considerados para la
mejora de la atencion de estos pacientes y para la
adaptacion necesaria en atencion primaria.
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