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RESUMEN

Antecedentes: A nivel mundial, los avances en las terapias de unidades de neonatologia y cuidados
criticos pediatricos han conseguido que muchos menores sobrevivan a accidentes, enfermedades o
condiciones genéticas que, afos anteriores, eran incompatibles con la vida. Chile no se ha quedado
atras, los indices de mortalidad han disminuido en estas unidades. Sin embargo, la sobrevida de
algunos pacientes pediatricos no termina con resultados satisfactorios debiendo recibir cuidados
especificos, clasificindose como nifios, nifias y adolescentes con necesidades especiales de atencion
en salud (NANEAS).

NANEAS corresponden a aquellos nifios y adolescentes que poseen, o estan en riesgo de presentar una
enfermedad cronica fisica, del desarrollo, conductual o emocional, que presentan necesidades,
requiriendo mayor utilizacion de los servicios de salud. Segin la Sociedad Chilena de Pediatria
(SOCHIPE), las necesidades especiales corresponden a una condicion de salud cronica de minimo 12
meses.

Objetivo: Determinar el nivel de complejidad de los pacientes NANEAS que asisten al programa
ambulatorio del Hospital Padre Hurtado (HPH) segtn la clasificacion de necesidades especiales de la
SOCHIPE.

Metodologia: Corresponde a un estudio cuantitativo observacional descriptivo transversal.
Recoleccion de datos: Los datos fueron recolectados desde la pauta de referencia y contrarreferencia
de 50 pacientes entre 2 a 15 afos de edad pertenecientes al programa ambulatorio NANEAS del
Hospital Padre Hurtado. Posteriormente, se aplico la tabla de necesidades especiales para definir la
complejidad del NANEAS, segtin la SOCHIPE.

Resultados: Del total de participantes, el 48% corresponden a nifios y el 52% a nifias, con una
mediana para la edad de 6 afios. Se determin6 que el 97% de los participantes corresponden al grupo
de baja complejidad, mientras que el 3% restante corresponde al grupo de complejidad media.
Conclusion: Se observo que el mayor porcentaje de pacientes estudiados corresponde a pacientes de
baja complejidad y que la mayoria de estos presentan necesidades de especialistas médicos,
medicamentos y rehabilitacion. Lo anterior deja en evidencia la importancia del trabajo conjunto con
la atencion primaria y los beneficios que esta les otorgan.

Palabras claves: NANEAS, Nivel de complejidad
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INTRODUCCION.

NANEAS son todos aquellos nifios, nifias y adolescentes que poseen, o estan en riesgo de presentar
una enfermedad crénica fisica, del desarrollo, conductual o emocional, que presentan necesidades,
requiriendo mayor utilizacién de los recursos de los servicios de salud. La mayor motivacion del
estudio fue levantar informacion sobre el programa de atencion ambulatoria NANEAS del Hospital
Padre Hurtado para tener mayor claridad acerca de las caracteristicas demograficas y del nivel de

complejidad de los pacientes que son atendidos en dicho programa.

El conocer esta informacion se torna relevante ya que permitira ayudar a definir un plan de trabajo y
la participacion de los distintos niveles de atencion en el cuidado de NANEAS, mejorar la estrategia
de atencién y organizar las derivaciones dentro de la Red Asistencial del servicio de Salud

Metropolitano Sur Oriente.

“Naturalmente, todos los humanos tenemos necesidades de atencion en salud; el uso del adjetivo
“especiales” estimula a focalizar en quienes las tienen exacerbadas. La denominacion “NANEAS”
ayuda a focalizar el cuidado y se acerca a la aplicacion del principio de equidad: dar mas a quien

necesita mas”. (Comité de NANEAS SOCHIPE, marzo 2008).

Para el futuro de las sociedades humanas es fundamental que los nifios puedan alcanzar un
crecimiento fisico y un desarrollo psicologico optimo. La buena nutricion y salud, los constantes
cuidados afectuosos y el estimulo para aprender en los primeros afios de vida ayudan a los nifios a

obtener mejores resultados escolares, estar mas sanos y participar en la sociedad.
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CAPITULO 2: MARCO TEORICO.

Hoy en dia los avances en las terapias de unidades de neonatologia y cuidados criticos pediatricos
han conseguido que muchos nifios y nifias sobrevivan, después de accidentes o enfermedades agudas
graves, asi como también en patologias cronicas o condiciones genéticas que, aflos anteriores, eran
practicamente incompatibles con la vida. Chile no se ha quedado atras en este ambito. Ha existido
una mejoria en los indices de mortalidad de pacientes en las unidades de neonatologia y pediatria,
con un aumento progresivo en el nimero de nifios y adolescentes que padecen enfermedades cronicas,

de los cuales aproximadamente el 85% alcanzan la adultez (2).

La mayor sobrevida de estos pacientes implica que no todos los nifios y nifias alcanzan resultados
satisfactorios, o lo que su circulo familiar o social espera, desarrollando por ejemplo secuelas, por lo
que la dependencia de tecnologias, medicamentos, nutricion, distintos especialistas en salud y
cuidados en la rehabilitacion son importantes a la hora de, intervenirlos procurando que su
sobrevivencia sea la mejor esperable, Optima y con una adecuada calidad de vida. Actualmente estos
nifios son denominados nifios, nifias y adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud

(NANEAS) (2).

La expresion NANEAS fue definida por primera vez en el afio 1998 en Estados Unidos, haciendo
referencia a todos aquellos que tienen o estan en riesgo de presentar una enfermedad croénica de tipo
fisico, del desarrollo, conductual o emocional, y que ademas requieren mayor utilizacion de los
recursos de los servicios en salud. En forma muy general, se refiere a aquellos nifios y adolescentes
que por ser portadores de una enfermedad crénica o de una condicién de salud que los hace
vulnerables, tienen necesidades que van mas alld de los del general de los nifios, y que por su
condicion de salud, en comparacion con la poblacion general, estdn mas expuestos a sufrir
hospitalizaciones y que éstas se prolonguen por sobre el tiempo esperado, estan expuestos a mas
cirugias, a mas controles de supervision de salud, por un mayor nimero de especialistas, lo que
determina un mayor riesgo de mortalidad (2). La Sociedad Chilena de Pediatria decide el afio 2008
utilizar el término NANEAS en reemplazo de "enfermedades cronicas en la infancia", para enfatizar

un manejo integral, centrado en la familia y a cargo de un equipo multidisciplinario (3).



NANEAS a nivel mundial:

Estudios realizados en Estados Unidos en el afio 2001, muestran una prevalencia de NANEAS del
12,8%, especialmente en nifios de familias de bajos ingresos (4). Por otro lado, existe un subgrupo
mas vulnerable constituido por nifios con complejidad médica que presentan condiciones cronicas
severas o multiples que requieren mayor atencién, mayor utilizacion de recursos y cuidados en salud
(2). Para identificar a un paciente NANEAS se utiliza la definicién descrita por McPherson et al en
1998, que ha sido aplicada en estudios de prevalencia en Estados Unidos de Norteamérica a través de
una encuesta de tamizaje (screening), publicada por Bethel et al, en 2002. En base a esto, se definio
como NANEAS a aquellos pacientes que, previo a su ingreso, cumplian con al menos uno de los
siguientes criterios por un periodo de tiempo estimado de 12 meses (3):

1. Necesidad actual de control médico con especialistas, servicios de salud mental o
psicopedagogicos.

2. Necesidad de uso de medicamentos, distintos de vitaminas.

3. Discapacidad fisica o mental producto de una enfermedad médica y que requiera derivacion
a especialista.

4. Necesidad de uso de tecnologia médica (ventilacion mecéanica, sonda o catéter para
alimentacion enteral o parenteral, catéter o derivacion de via urinaria o digestiva, y catéter de
derivacion de ventriculos cerebrales).

5. Necesidad de terapia de rehabilitacion fisica, de lenguaje o de deglucion, derivada de una

enfermedad médica (5).

NANEAS a nivel nacional:

Segun la Sociedad Chilena de Pediatria (SOCHIPE), las necesidades corresponden a una condicion
de salud crénica de al menos 12 meses de duracion y se clasifican de la siguiente manera (8):
1. Necesidad de atencion por especialistas pediatricos.
Necesidad de medicamentos de uso cronico.
Necesidad de alimentacion especial para vivir o mejorar la calidad de vida.
Necesidad de tecnologia médica para vivir o mejorar la calidad de vida.

Necesidad de rehabilitacion de discapacidad, fisica, visual, auditiva o cognitiva.

AN O

Necesidades educativas especiales.



Para otorgar un significado en el area de la salud a los pacientes NANEAS, sus necesidades son
clasificadas en mayores y menores (ver anexo 9.2) y luego de acuerdo a la combinacién de estas se
diferencian en alta, mediana o baja complejidad, de esta forma se podran categorizar e identificar a
cada uno de los NANEAS (8):

1. NANEAS Alta complejidad: Nifios y nifias con fragilidad médica, con limitaciones
funcionales severas y permanentes, que presentan todas las necesidades en categoria Mayor
(ver anexo 9.2), o que en forma transitoria requieren de hospitalizacion por
descompensaciones, por lo que, en ese periodo, deben ser cuidados en el Nivel Terciario, ya
sea en servicios clinicos de pediatria o unidades de neonatologia de hospitales.

2. NANEAS Mediana complejidad: Nifios y nifias que tienen 3 a 5 necesidades en categoria
Mayor o necesidad en categoria Mayor de las necesidades 3 (Necesidad de alimentacion
especial para vivir) y/o 4 (Necesidad de tecnologia para vivir), puede ser atendido en el Nivel
Secundario.

3. NANEAS Baja complejidad: Nifios y nifias que tienen maximo 2 necesidades en categoria
Mayor, a excepcion de que tenga categoria Mayor en las necesidades 3 o 4 (Ver anexo 9.2).
Este grupo de pacientes debe ser atendido en la Atencion Primaria de Salud. En general,
correspondera a nifios y nifias que se encuentran estables y cuya familia cuenta con

herramientas que les permite ser autovalentes en el cuidado de sus necesidades (8).

En Chile la mortalidad infantil ha disminuido a cifras comparables con paises desarrollados (7,4/1.000
nacidos vivos). Producto del desarrollo de la tecnologia y la implementacion de unidades neonatales
y de cuidados criticos pediatricos, nifios que antes fallecian, hoy sobreviven, muchos de los cuales
presentan enfermedades cronicas o secuelas de €stas (6). Junto con esto se realizé un primer Estudio
Nacional de la Discapacidad en Chile (ENDISC) en el afio 2004, el cual mostrd que el 12,9% de la
poblacidn presentaba algtn tipo de limitacion funcional o situacion de discapacidad, y que el 5,7%
de ellos eran menores de 15 afios, se reportd también que el 34,6% de los hogares en Chile,
aproximadamente uno de cada tres, tenia al menos un integrante de la familia en situacion de
discapacidad (6). Se estima que la prevalencia de pacientes NANEAS en Chile ha aumentado, sin
embargo, a nivel nacional no se cuenta con informacion especifica. La segunda encuesta de calidad
de vida y salud del afio 2006 mostr6 que un 15,7% de los menores de 15 afios tiene una enfermedad

respiratoria cronica, un 8,9% reporta problemas visuales y la prematurez alcanza un 5,6% (6).



Segun estudios realizados en el Complejo Asistencial Dr. Sotero del Rio en el afio 2012, se obtuvo
informacion de 1.023 egresos, correspondientes a 920 pacientes pediatricos (primera hospitalizacion).
De ellos, 559 (60,8%) cumplian con la definicion NANEAS y 183 (19,9%) corresponden al grupo
NANEAS-3 segun la definicién de necesidades especiales por area y categorizacion en necesidad
menor o necesidad mayor (pacientes mas complejos, en seguimiento por 3 o mas profesionales de la
salud). Del total de hospitalizados, 54,3% eran varones, la mediana de edad fue de 14 meses (rango:
0-221 meses), la mediana de dias de hospitalizacion fue de 4 dias (rango: 1-229 dias), 25,6% ingreso
a UPC (Unidad Paciente Critico), 12,7% present6 una IAAS (Infeccion Asociada a Atencién en
Salud), y 23,5% presentd hospitalizacion prolongada (3).Del total, la gran mayoria de los diagnosticos
correspondi6 a causas respiratorias (71,2%), con menor frecuencia de infecciosas (6,9%),
genitourinarias (5,7%), externas (2,5%), y el conjunto de endocrinologicas, nutricionales y del

metabolismo (1,9%) (3).

NANEAS en Hospital Padre Hurtado

Actualmente el Hospital Padre Hurtado cuenta con un programa NANEAS ambulatorio que comienza
a formarse el afio 2011 en conjunto con un equipo multidisciplinario donde los menores son atendidos
por distintos profesionales, pediatras, cardidlogos. neurdlogos, genetistas, oftalmologo,
broncopulmonares, fisiatras en conjunto con un equipo del area de rehabilitacion como
fonoaudiodlogos, terapeutas ocupacionales y kinesidlogos, apoyandose con establecimientos como el
Instituto Nacional de Rehabilitacion Pedro Aguirre Cerda (INRPAC) e Instituto de rehabilitacion
infantil Teletén, donde reciben su tratamiento correspondiente. Se sabe de la prevalencia de
enfermedades que requieren de atencion especial en salud, sin embargo, atin no se tiene claridad del
nivel de complejidad segun sus necesidades especiales y caracteristicas de los pacientes NANEAS de
las comunas vinculadas con el Hospital Padre Hurtado, entonces nuestra pregunta de investigacion
es: (Cual es el nivel de complejidad segiin necesidades especiales de los pacientes que asisten al
programa ambulatorio de NANEAS del Hospital Padre Hurtado de Santiago, durante el segundo

semestre del ano 2019?.



CAPITULO 3: HIPOTESIS

3.1 PROBLEMA DE INVESTIGACION:

En la actualidad no existe suficiente informacion sobre el Programa NANEAS del Hospital Padre
Hurtado, se conocen los valores de prevalencia de enfermedades que requieren de atencidon especial
en salud, sin embargo, no se tiene claridad sobre el nivel de complejidad de los pacientes de dicho
programa. El conocer esta informacion permitird ayudar a definir un plan de trabajo y la participacién
de los distintos niveles de atencién en el cuidado de NANEAS, mejorar la estrategia de atencion y
organizar las derivaciones dentro de la Red Asistencial del servicio de Salud Metropolitano Sur
Oriente.

3.2 SUPUESTO DE INVESTIGACION:

Se espera encontrar que del total de los pacientes NANEAS estudiados, aproximadamente un 20%
corresponda al grupo de baja complejidad, mas del 70% seran clasificados como de mediana
complejidad. En cuanto a los pacientes de alta complejidad por lo general se encuentran
hospitalizados en unidades de neonatologia y cuidados criticos debido a sus condiciones de salud por
lo que no seran proposito de estudio.

3.3 PROPOSITO DE LA INVESTIGACION: Segin la clasificacion del nivel de complejidad
realizada por la SOCHIPE, los NANEAS deberan ser atendidos en los distintos niveles de salud.
Donde los de baja complejidad, al tener sus patologias cronicas compensadas pueden ser tratados a
nivel primario por un equipo multidisciplinario correspondiente. Mientras que los de mediana y alta
complejidad, al tener cuidados mayores, es conveniente que asistan a establecimientos pertenecientes
al nivel secundario y terciario de Salud. En la actualidad, los pacientes pertenecientes al programa
NANEAS del Hospital Padre Hurtado son so6lo atendidos en este establecimiento o con el apoyo del
Instituto Nacional de Rehabilitacion Pedro Aguirre Cerda (INRPAC) e Instituto de rehabilitacion
infantil Teleton donde reciben su tratamiento correspondiente, sin embargo, no son derivados al resto
de las redes asistenciales del Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente segiin la complejidad que
presente. Por lo tanto, el proposito de este estudio es poder complementar la informaciéon de los
NANEAS del programa ambulatorio atendidos en el Hospital Padre Hurtado, con el fin de facilitar la
derivacion a las distintas redes asistenciales, que, dado a su nivel de complejidad, sus tratamientos

difieren unos con otros.



CAPITULO 4: OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GENERAL

1. Determinar el nivel de complejidad de los pacientes NANEAS que asisten al programa
ambulatorio del Hospital Padre Hurtado segin la clasificacion de la Sociedad Chilena de

Pediatria (SOCHIPE).

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Caracterizar a los pacientes que asisten al programa NANEAS del Hospital Padre Hurtado
segun su sexo y edad.

2. Determinar las necesidades de cada nifio que pertenece al programa de NANEAS.



CAPITULO 5: MATERIALES Y METODOS

5.1 TIPO Y DISENO DE ESTUDIO: Cuantitativo observacional descriptivo transversal debido a
que no se realizard una intervencion en la poblacién de estudio, sino que se describira y registrara lo

observado en un periodo de tiempo definido.

5.2 POBLACION DE ESTUDIO: Pacientes que pertenecen al programa ambulatorio NANEAS del
Hospital Padre Hurtado.

5.3 TAMANO MUESTRAL: Aproximadamente 50 pacientes que pertenecen al programa
ambulatorio NANEAS del Hospital Padre Hurtado.

5.4 TIPO DE MUESTREQ: Muestreo no probabilistico por conveniencia.

5.5 CRITERIOS DE INCLUSION: Pacientes NANEAS entre 2 y 15 afios que pertenezcan al
programa ambulatorio del Hospital Padre Hurtado.

5.6 CRITERIOS DE EXCLUSION: Pacientes NANEAS que no asistan a los controles en el

Hospital Padre Hurtado, pacientes hospitalizados y pacientes con fibrosis quistica.



5.7 VARIABLES A EVALUAR:

Variable Tipo de Definicion Operacional [nstrumento de
Variable medicion
1.Edad (9). Cuantitativa | Arios o meses cumplidos. Pauta para referencia
Intervalar y contrarreferencia de
discreta. nifios 'y ninas con
necesidades
especiales, servicio de
Salud  Metropolitano
Sur Oriente (tabla 2).
Pauta para referencia
y contrarreferencia de
2.Sexo (10). Cualitativa Hombre o mujer. nifios 'y ninas con
Nominal. necesidades
especiales, servicio de
Salud  Metropolitano
Sur Oriente (tabla 2).
Tabla de clasificacion
de la sociedad chilena
de pediatria
(SOCHIPE) (tabla 1).
3.Necesidades Cualitativa 1.Necesidad de atencion por
especiales (8). Nominal. especialistas pediatricos.
2.Necesidad de medicamentos de
uso cronico.




4.Nivel de
Complejidad (8).

Cualitativa

Ordinal.

3. Necesidad de alimentacion
especial para vivir o mejorar la
calidad de vida.

4.Necesidad de tecnologia médica
para vivir o mejorar la calidad de
vida.

5.Necesidad de rehabilitacion de
discapacidad, fisica, visual,
auditiva o cognitiva.

6.Necesidades educativas

especiales.

Baja complejidad: Niiios y nifias
que tienen mdaximo 2 necesidades
en categoria Mayor, a excepcion de
que tenga categoria Mayor en las
necesidades 3 o 4.

Mediana complejidad: Nirios y
nifias que tienen 3 a 5 necesidades
en categoria Mayor o necesidad en
categoria Mayor de las
necesidades 3 (Necesidad de
alimentacion especial para vivir)
y/o 4 (Necesidad de tecnologia

para vivir)

Tabla de clasificacion
de la sociedad chilena
de pediatria
(SOCHIPE) (tabla 1).




5.8 RECOLECCION DE DATOS.

Fuente de informacion o instrumento de recoleccion de datos e intervencion en los sujetos de

estudio.

El instrumento que se utilizara para la recoleccion de datos de cada NANEAS segtin sus items de
necesidades especiales serd la pauta para referencia y contrarreferencia de nifios y nifias con
necesidades especiales en atencion de salud, servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente (ver anexo
9.3), en donde se les aplican a padres y/o tutores legales una encuesta, preguntas relacionadas al
numero de especialistas, medicamentos de uso crénico, alimentacion especial para vivir, necesidad
de tecnologias para vivir , como son los monitores cardiorrespiratorios, sondas, ostomias, entre otros,
ademas de rehabilitacion kinésica ,terapeutas ocupacionales, fonoaudidlogos y necesidades
educativas en un periodo minimo de 12 meses. Una vez obtenida la informacion necesaria de esta
pauta, se clasificara al paciente NANEAS evaluado segiin su complejidad, utilizando la tabla de
necesidades especiales de la SOCHIPE (ver anexo 9.2), la cual clasifica las necesidades en mayores
y menores, luego de acuerdo a la combinacion de éstas se diferenciaran en alta, mediana o baja

complejidad. El proyecto no tiene intervencion para realizar en los sujetos de estudio.

Sesgos

Nuestro estudio presenta un posible sesgo de informacion, debido a que durante el proceso de
medicion se cercioraba que las preguntas realizadas a los padres fueran lo mas claras posibles, pero
aun asi puede existir informacion faltante, como olvido u omisidon de informacién relevante de parte

de los padres o el cuidador, la cual no pudo ser verificada con una ficha clinica.
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5.9 PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS.

Plan de Analisis de resultados.

Posterior a la obtencion de los datos, se realizara una prueba de normalidad para la variable edad, con
fin de determinar su distribucion, para esto se va a utilizar el test de Shapiro Wilk. Si distribuye
normal se presentara como media y desviacion estandar, en caso de que no haya distribucion normal
se presentara mediante mediana y rango intercuartilico. La variable sexo y necesidades especiales, se
presentaran como frecuencia absoluta y porcentaje. Por ultimo, para el nivel de complejidad, se

analizara usando la frecuencia y porcentaje o con mediana y rango intercuartilico.

5.10 ASPECTOS ETICOS.

Libertad v Seguridad de los Participantes.

1. Proceso de Consentimiento Informado:

L. Participantes en el estudio.
Luego del control médico de los pacientes NANEAS realizado por el médico encargado del programa
los dias lunes, martes y jueves en la Unidad de Pediatria, CRS del Hospital Padre Hurtado, los
alumnos tesistas y el kinesiologo guia realizaran la invitacion al tutor legal y al paciente para
participar de la investigacion. Una vez aceptada la invitacion, se hard entrega del consentimiento
informado a tutores legales. Aquellos que firmaron el consentimiento informado, pasaran al box
kinesiologico donde se les explicard y aplicard una pauta de referencia y contrarreferencia de
NANEAS del Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente de necesidades especiales en conjunto

con kinesiologa encargada del programa.
II. Tiempo esperado de participacion del sujeto en estudio.

El tiempo de participacion esperado es de 10 a 15 minutos aproximadamente por tutor legal y paciente

NANEAS del Hospital Padre Hurtado.
I1I. Riesgos o Eventos Adversos.

No hay riesgo o efectos adversos en la intervencion.
11



IV. Procedimiento de toma de Consentimiento Informado y Asentimiento cuando

corresponda.

En primer lugar, se haréd entrega de asentimiento informado a paciente NANEAS para que tengan
conocimiento de la investigacion a realizar en box kinesioldgico de la profesora guia. Una vez
aceptado se procederd a la firma del consentimiento informado por los tutores legales (Anexo 5). Este
procedimiento se realizara posterior a su control médico realizado por el médico encargado del

programa los dias lunes, martes y jueves en Unidad de Pediatria, CRS del Hospital Padre Hurtado.

2. Confidencialidad de la informacion.

La informacion sera resguardada de manera confidencial en un documento Excel protegido por una
contrasefla, este documento sera portado por el profesor guia del proyecto. La informacion solo se

revisara en un computador privado y personal.

3. Anonimizacion de informacion.
La informacion de cada paciente se anonimizara utilizando un cédigo numérico.

Esta tesis fue aprobada por el comité de ética de la Facultad de Medicina Clinica Alemana —

Universidad del Desarrollo bajo el acta de aprobacion PG_48-2019

4. Conflicto de intereses.

Este trabajo cumple con los requisitos sobre consentimiento/asentimiento informado, comité de ética

y financiamiento. Los autores declaran no tener conflicto de intereses.
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CAPITULO 6: RESULTADOS

De un total de 33 de 50 pacientes NANEAS pediatricos (No se pudo completar la muestra por temas
de contingencia nacional), el 48% corresponden a niflos y 52% a nifias, con una mediana de 6 (13-3)
afios en la edad. El 97% de los pacientes corresponden al grupo de baja complejidad, mientras que el
3% restante corresponde al grupo de complejidad media (segin la aplicacion de la tabla de
clasificacion SOCHIPE). Las necesidades mayores mas requeridas fueron Necesidad de especialistas
(57,5 %) y Necesidad de rehabilitacion (24,2 %), mientras que las necesidades menores mas
requeridas fueron Necesidad de tecnologia (100%), Necesidad de medicamentos (75,7%), Necesidad
de rehabilitacion (63,6%) y Necesidad de educacion (57,6%). Los especialistas médicos mas

requeridos fueron Pediatra (90,9%), Broncopulmonar (63,3%) y Neurdlogo (51,5%).

Tabla 1. Caracteristicas demograficas y nivel de complejidad de pacientes
NANEAS atendidos en el programa ambulatorio del Hospital Padre Hurtado.

n=33 %
Sexo (Hombres) 16 48.5%
Sexo (Mujeres) 17 51,5%
Edad 6 (13-3)

Variable sexo y nivel de complejidad presentada en frecuencia absoluta y porcentaje.
Variable edad presentada en mediana y RIQ
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Tabla 2. Necesidades especiales de atencion en salud de los pacientes que pertenecen
al programa ambulatorio NANEAS del Hospital Padre Hurtado.

Necesidad Necesidad Sin

Necesidades Mayor Menor Necesidad
Especialistas 19 (57,5%) 13 (39,5%) 1 (3%)
Medicamentos 2 (6,1%) 25 (75,7%) 6 (18,2%)
Alimentacion 0 (0,0%) 11 (33,3%) 22 (66,6%)
Tecnologia 0 (0,0%) 33 (100%) 0 (0,0%)
Rehabilitacion 8 (24.,2%) 21 (63,6%) 4 (12,1%)
Educacion 0 (0,0%) 19 (57,6%) 14 (42,4%)

Variables presentadas en frecuencia absoluta y porcentual

Esta tabla indica cuales fueron las necesidades especiales de atencion en salud mas requeridas por los
pacientes del programa. Se observa que para las categoria mayor los pacientes solo requieren de tres
necesidades especiales mientras que para las categoria menor se requieren de todas las necesidades
especiales de atencion en salud y algunos pacientes no tenian necesidad especial en ciertas areas.

Tabla 3. Nivel de complejidad de pacientes NANEAS atendidos en el programa
ambulatorio del Hospital Padre Hurtado.

n=33 %
NCB* 32 96,9%
NCM* | 3.1%

NCB: Nivel de Complejidad Baja.
NCM: Nivel de Complejidad Media.

Esta tabla indica el nivel de complejidad a la que pertenecen los pacientes del programa. Se
puede observar que un numero significativo de pacientes pertenece al nivel de complejidad bajo.
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Tabla 4. Numero de especialistas médicos requeridos por los pacientes NANEAS del

programa ambulatorio de Hospital Padre Hurtado.

Especialistas Médicos Total
Broncopulmonar 21 (63.6%)
Neurologo 17 (51.5%)
Traumatoélogo 4  (12.1%)
Cardiologo 9 (27.2%)
Pediatra 30 (90.9%)
Oftalmélogo 9 (27.2%)
Gastroenterologo 8 (24.2%)
Otorrinolaringélogo 8 (24.2%)
Endocrindlogo 3 (9%)
Uroélogo 2 (6%)
Genetista 11 (33.3%)
Nutriologo 5 (15.1%)
Fisiatra 7  (21.2%)

Valores presentados en frecuencia absoluta y porcentual
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CAPITULO 7: DISCUSION

De un total de 33 pacientes NANEAS, el 52% corresponden a participantes de sexo femenino con
una mediana de 6 afios en la edad. La mayoria de los pacientes de este programa se clasificaron de
baja complejidad (97%) segun la tabla de clasificacion de la SOCHIPE. La necesidad mayor mas
requerida fue la Necesidad de especialistas (57,5 %), mientras que las necesidades menores mas
prevalentes fueron Necesidad de tecnologia (100%), Necesidad de medicamentos (75,7%), Necesidad
de rehabilitacion (63,6%) y Necesidad de educacion (57,6%). Esto se contrasta con estudios
realizados en el Complejo Asistencial Dr. Sétero del Rio en el afio 2012, donde se obtuvo informacion
de 1.023 egresos, correspondientes a 920 pacientes pediatricos. De ellos, 559 (60,8%) cumplian la
definicion NANEAS de baja y mediana complejidad, mientras que 183 (19,9%) corresponden al
grupo NANEAS-3 o de alta complejidad. Del total de hospitalizados, 54,3% eran varones, la mediana
de edad fue de 14 meses (rango: 0-221 meses). (7)

Segun el estudio realizado por Peter C.van Dyck et al., de 38866 pacientes NANEAS, el 15,8% tenian
una edad de 12 — 17 afios, sin embargo, en nuestro estudio la mediana fue de 6 afios de edad,
considerando soélo hasta los 15 afios en base a lo estipulado por la SOCHIPE, siendo una variable
importante al momento de comparar las revisiones bibliograficas de distintos paises. Asi mismo, la
prevalencia de sexo masculino y femenino fue de 15% y 10,5% del total, respectivamente lo que

difiere de nuestra investigacion (4).

La prevalencia de pacientes NANEAS de baja complejidad (97%) constituye un porcentaje bastante
mayor en comparacion al grupo de mediana complejidad (3%). La atencion de estos ultimos deberia
estar ubicada en el nivel secundario de salud: centro diagndstico terapéutico, o centro de referencia
de salud, a cargo de un pediatra o médico familiar que centralice la toma de decisiones, en acuerdo
con la familia y el nifio/adolescente. El grupo de baja complejidad constituye un niimero importante
de pacientes NANEAS en relacion al lugar donde debieran ser atendidos. Segun las recomendaciones
de la Sociedad Chilena de Pediatria y la “Norma técnica para la supervision de nifios y nifias de 0 a 9
anos en la atencioén de primaria de salud” publicada por el Ministerio de Salud de Chile en el 2014,
este grupo en general corresponden a nifios y adolescentes que se encuentran estables y cuya familia

cuenta con herramientas que les permiten ser autovalentes en el cuidado, por lo que puede ser atendido
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por el equipo de APS (Atencion Primaria de Salud) capacitado.(8) En base a esto, en el CRS (Centro
de Referencia de Salud) del Hospital Padre Hurtado, al ser nivel secundario, la mayor prevalencia
deberia ser de NANEAS de mediana complejidad, sin embargo, este estudio se realiz6 en un programa
ambulatorio, donde se atienden NANEAS de baja y mediana complejidad que reciben seguimiento
constantemente. El nivel de complejidad con mayor prevalencia fue el bajo (97%), esto posiblemente
debido al nivel de exigencia que posee la tabla utilizada. Esta menciona que para que un paciente
NANEAS de baja complejidad suba a mediana complejidad debe presentar entre 3 a 5 necesidades
en categoria mayor, o una necesidad en categoria mayor en las areas 3 y/o 4 (Necesidad de

Alimentacion especial para vivir y Necesidad de tecnologia para vivir, respectivamente) (8)

Peter C.van Dyck et al. menciona que aproximadamente el 18% de los pacientes NANEAS necesita
atencion médica de especialistas, esta cifra es bastante menor a la encontrada en nuestro estudio donde
mas de la mitad de los participantes requieren mas de 4 especialistas para su tratamiento en un periodo
de un afio. No realiza mayor alcance al resto de las necesidades que formaron parte de la encuesta
utilizada tales como educacion especial, uso de tecnologias para vivir, uso de medicamentos, terapia
de rehabilitacion, por lo que dificulta su analisis con la tabla de necesidades especiales de la

SOCHIPE (4).

Los NANEAS de baja complejidad deben ser atendidos exclusivamente en APS, sin embargo, este
nivel no cuenta con el tipo ni numero de especialistas que se requieren y no poseen programas de
rehabilitacion integral multidisciplinario. Seria beneficioso para los NANEAS de baja complejidad
mantener sus atenciones a nivel secundario y terciario cuando se requiera, y ademas complementarlo
con todos los beneficios que entrega la APS a los menores. Una derivacidon oportuna a la APS

permitira disminuir la lista de espera y costos extras en el resto de los niveles de atencion de salud.

Dentro de las limitaciones de este estudio, destaca la escasa bibliografia nacional sobre los programas
NANEAS lo que dificulta un correcto analisis comparativo con otros estudios a nivel mundial,
conociendo parcialmente la situacion pais en la que se encuentran estos pacientes. El presente estudio
posee un tamafio muestral pequeio, lo cual afecta la representatividad de la poblacion con

subestimacion de los datos debido a que no pudo completarse la muestra.
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Como proyecciones futuras, se espera una continuidad en la clasificacion de los niveles de
complejidad de pacientes NANEAS que asisten al programa ambulatorio del Hospital Padre Hurtado
en base a la tabla estipulada por la SOCHIPE y acorde con esto, derivarlos a los niveles de atencion
correspondientes del Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente para recibir el tratamiento que
requieran. Ademas, seria conveniente realizar mas investigaciones sobre este tema con un tamafio
muestral representativo de los NANEAS en la actualidad ya que entregaria informacion objetiva e
importante para conocer la prevalencia y caracteristicas de este grupo. Asimismo, es fundamental no
enfocarse solo en el tratamiento clinico del paciente sino, incluir a su entorno social y familiar en su

tratamiento.

CAPITULO 8: CONCLUSION

Se observd que el mayor porcentaje de pacientes estudiados corresponde a pacientes de baja
complejidad y que la mayoria de estos presentan necesidades de especialistas médicos, medicamentos
y rehabilitacion. Dentro de los especialistas médicos, los mas requeridos son Pediatra,
Broncopulmonar y Neurdlogo. Lo anterior deja en evidencia la importancia del trabajo conjunto con
los distintos niveles de atencion en salud, en especial la atencion primaria (APS) y los beneficios que

esta le otorgan a este grupo de pacientes.
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CAPITULO 9: ANEXOS

ANEXO 9.1: Carta o documento de preaprobacion de institucion donde se realizara la investigacion.

MIMISTERIO DE SALUD
HOSPITAL PADRE HURTADO
UNIDAD GESTION CLINICA DEL NIRD

SANTIAGO, 30 de mayo 20189

Sefngres
Comite Cientifico de Pregrado de la Universidad del Desarrollo
Presente:

De mi consideracidn

Revisado el proyecto de “Categorizacion de los nifos, nifas y adolescentes con
necesidades especiales en atencion en salud segun nivel de complejdad
pertenecientes al programa ambulatono de NANEAS del Hospital Padre Hurtado.”

Informo a usted autorizacion coma jefatura para su ejecucion

Atentamente,

r"-‘___o—'"_'_ fr."_h__-,-;:'
Dra. Pamela Marchant
Jefa UGCHN

19



ANEXO 9.2: Tabla de clasificacion de las necesidades especiales pacientes NANEAS. (SOCHIPE).

Clasificacion de las Necesidades

N* Necesidades Definiciones NECESIDAD NECESIDAD
ospeociales - MENOR MAYOR
Necesidad do
atencién de Seguimiento continuo, 0
ospeocialistas Que se estima necesitard 5 3 especialistas 2 4 especialistas
1 pediatricos, m&ow pedidtricos o del drea de pedidtricos o del
incluidos especialista pedidtrico por 1a salud mental #rea ce la salud
aquellos del drea | mas de 12 meses y mas . mental.
do la salud de una vez al afo.
mental.
250mas
10 més medicamentos, | 54 medicamentos de | oo or s O°
Neceeldad de suplementos o vitaminas | uso prolongado que no m"“;.'m
2 | medicamentos “mu?.mm:.z'y “'”““'mm'"“' requiera ser
por un >a
de uso crénico. meses O Que se estima endovenosos o mo
durard mas de 12 meses. | intrahospitalariamente. intrahospatalaname
nte. Quimioterapia. |
Tipo de alimento especial,
a) Formulas enterales:
Necesidad do formulas elementales especiales enterales m%o
3 alimentacién (hicrokzadas), semi (independiente de su via total (continua o
especial para elementales o frmulas de administracion: boca, ciclada)
vivir especiales para s0NCa O gastrostomia). )
metabdlicas.
b) Preparacdos de
Nutricién Parenteral.
. NO necesita cispositivos | Necesita
e oo | nitecnoiogia o necesita | ventiacion asistca
elementos ortopédicos (invasiva o no
para vivir o mejorar la
calidad de vids, of de cualquier 5po, invasiva) con o sin
Necosidad do " torio, | MONitoreo no invasivo sondas u ostomias,
4 | tecnologia para i * | usuario de sondas y didlisis cronica,
vivir sondas, ostomias, ostomias, Marcapasos.
oxigenoterapia, equipos
derivativas, Sondeo vesical
D i c0. | axigencterapia, sin intermitente en
m y necesicad de ventiacion | neovejga o
asistda. mitrofanoff.
Transitoria (<12 meses) | Permanente
0 permanente, pero con | (duracién mayor a
Necesidad do Necesidad de terapia necesidad de maximo 2 | 12 meses) y con
5 rohabilitacion kinésica, fonoaudiolégica, | sesiones semanales, 0 | necesidad de
por situacion de | terapia ocupacional y'o Que sus terapias son terapia muy
discapacidad psicopedagogia. cublertas por su jomada | frecuente (23
escolar, independiente | sesiones de terapia
de la frecuenca. a la semana).
Asistencia a Escuela Necesicad de asistencia | heaeem o°
Necosidades especial, escuela a escuela especial, ©
6 | educativas hospitalaria, 0 necesidad | con necesidad de E"”‘.m"
ospociales de adaptaciones adaptaciones Hospi por
cummculares. cummiculares. periodo que super
hospitalizacon.

‘o

Crtencs olaboradons por Cs
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ANEXO 9.3: Pauta para referencia y contrarreferencia de nifios y nifias con necesidades especiales,

servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente.

SERVICIO DE SALUD METROPOLITANO SUR ORIENTE
PAUTA PARA REFERENCIA Y CONTRARREFERENCIA DE
NINOS Y NINAS CON NECESIDADES ESPECIALES

Identificacion del Nifo/a

Nombre: RUT:

Fecha de Nacimiento: CESFAM:

Nombre Madre: RUT:

1

Nombre Padre o Cuidador: RUT:

Telétono 1: Telélono 2: Telétono 3:

Domicilio:

Diagnéstico

Criterios Descripcion O:Jsovval iclones /

Control por
Especialistas.

Medicamentos de uso
crénico.

Requerimiento do
alimentacion especial.

Requerimiento de
tecnologia.

Plan de Rehabilitaciéon

Necesidades
oducativas espociales.

Necesidades de apoyo
psicosocial a la familia.

Préximo control
sugerido en CESFAM

Préximo control
sugerido en
NANEASNANEAS

Datos del Profesional Resp bl

Nombre

Mail / Teléfono |

Feocha de derivacion
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FUENTE DE FINANCIAMIENTO Y GASTOS.

ITEM DESCRIPCION TOTAL (pesos)
Honorarios
Equipo Investigador 12 horas semanales por 1 mes (a un valor de 0,5 UF la $2.663.616
y tutores® hora, esta considerado para cada integrante mas el tutor)
Insumos
Software Microsoft $49.990
Excel*
Stickers Una vez finalizada la entrevista se hara entrega de un $10.000
presente al paciente por el tiempo dispuesto.
Equipamiento
Notebook* $1.600.000
Gastos de operacion
Traslados** La movilizacion se realizara en transporte publico, cada $16.560
pasaje tiene un costo de $230 (tarifa estudiantil).
Impresiones** Cada hoja tiene un valor de $25 el consentimiento $22.500
informado contiene 4 hojas y el asentimiento informado
contiene 5 hojas, se van a imprimir 100 copias de cada
uno.
Total de gastos proyecto (pesos chilenos)*: $4.362.666
Cotal de gastos reales proyecto (pesos chilenos)**: $49.060

fnvestigadores.

< *El total de gastos reales seran incurridos por los alumnos tesistas.

“Los gastos totales de proyecto constituyen un valor referencial, ya que no se contemplan honorarios
debido a que la participacion de los investigadores corresponde a sus actividades laborales y

pcadémicas. Se cuenta con el equipamiento por parte de la Carrera de Kinesiologia/equipo de
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