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RESUMEN

Introduccion. Las unidades especializadas en nifios con patologia cronicay complejidad (NPCC) pretenden
mejorar la calidad de vida de estos pacientes. El objetivo del estudio es analizar las caracteristicas de
los pacientes y familias evaluados en una unidad especializada en NPCC de reciente creacioén, asi como
factores relacionados con su calidad de vida.

Poblaciéon y métodos. Estudio transversal analitico que incluyé NPCC vistos en una consulta monografica
entre 2020 y 2024. Se recogieron datos clinicos y sus padres rellenaron un cuestionario con preguntas
extraidas de escalas de calidad de vida.

Resultados. De 217 nifios atendidos, 60 fueron incluidos. La edad media fue 7,18 afios. EI 68,3 % eran
varones. El 41,7 % padecia paralisis cerebral infantil. El 38,3 % dependia de soporte tecnificado.

De las preguntas, 11/19 sobre los padres y 1/12 sobre los pacientes obtuvieron respuestas negativas.
Los factores de riesgo fueron origen no espaniol, trastornos de comportamiento y alteraciones del suefio.

Conclusiones. Nuestros resultados mostraron diferentes perspectivas en calidad de vida entre los NPCC
y sus familiares, apreciando como factores de riesgo origen, comportamiento y suefo.
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INTRODUCCION

La mejora en los cuidados de pacientes
con enfermedades graves ha aumentado la
prevalencia de nifios con patologia crénica."? Los
nifios y adolescentes con necesidades especiales
de atencion en salud (NANEAS) tienen mayor
riesgo de presentar una patologia organica,
comportamental o emocional. Consumen mas
recursos sanitarios que la poblacion pediatrica
general.? Dentro de este grupo, se distinguen los
niflos con patologia crénica compleja (NPCC).
Son pacientes que cumplen alguna de estas
condiciones (a) enfermedad multisistémica grave:
presencia de 2 o0 mas condiciones complejas de
salud, de evolucion crénica o previsiblemente
prolongada (mayor a 12 meses); (b) presencia
de una condicién compleja dependiente de
soporte tecnificado y/o necesidad de atencién
especial.® Precisan mas ingresos hospitalarios
y especialistas, tienen estancias mas largas y
mayor mortalidad.*5 Pueden suponer el 80 % del
coste sanitario infantil.® Se ha descrito burnout en
sus cuidadores.”® Las unidades especializadas
en NPCC, dirigidas por un pediatra coordinador,
pretenden mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familiares.®

El objetivo del estudio es analizar las
caracteristicas de los pacientes y familias
evaluados en una unidad especializada en
NPCC de reciente creacion, asi como factores
relacionados con su calidad de vida.

POBLACION Y METODOS

Estudio realizado en el Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus de Madrid (Espaia),
centro pediatrico de tercer nivel. La Unidad de
Patologia Cronica y Complejidad esta activa
desde septiembre de 2020. La forman dos
pediatras, una enfermera, dos psicélogas y una
trabajadora social. Se estructura en una consulta
pediatrica presencial o telefénica, de duracioén
larga (50-60 minutos) y horario adaptable. En
ella se repasan aspectos fisicos y psicosociales,
necesidades expresadas por la familia, y citas con
especialistas. Pueden intervenir el resto de los
profesionales. Ademas, se realizan interconsultas
y evaluaciones prequirurgicas, y se atiende un
teléfono y un correo electrénico.

Entre septiembre de 2020 y agosto de 2024,
fueron evaluados 217 pacientes (685 consultas
totales). Los criterios de seguimiento en nuestra
unidad fueron residir en Madrid, recibir atencion
previa en tres o mas servicios hospitalarios y ser
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categorizado como NPCC segun la definiciéon

anterior.® A los familiares se les propuso participar

en nuestro estudio en su primera consulta, y

firmaron un consentimiento informado (Cl).

Fueron descartados aquellos en los que no

preveiamos un seguimiento mantenido y aquellos

con dificultades idiomaticas. El proyecto fue
aprobado por el Comité Etico de Investigacion.

Estudio transversal analitico que incluyé
datos epidemioldgicos, clinicos y psicosociales
extraidos de historias clinicas, junto con un
cuestionario entregado a padres, madres y
cuidadores, que incluia items de calidad de
vida relacionada con la Salud (CVRS). Tras una
revision bibliografica, ninguna escala de CVRS
especifica para NPCC habia sido validada y
traducida al espariol, por lo que decidimos disefiar
un cuestionario propio con preguntas de escalas
ya validadas: PECVEC' (pacientes crénicos
adultos), CHIP'" y KidScreen'? (poblacion
infantil general) y CP QOL" (paralisis cerebral
infantil). Se seleccionaron las preguntas segun
su relevancia clinica y utilidad practica para el
objetivo principal de la unidad: mejorar la vida
diaria de pacientes, padres, madres y cuidadores.

La encuesta final (material complementario)
incluyé 31 preguntas de multiple respuesta
divididas asi:

1. Primer bloque: 19 preguntas sobre padres,
madres y cuidadores.

2. Segundo bloque: 12 preguntas sobre
pacientes y 3 sobre dias perdidos por
problemas de salud.

3. Tercer bloque: Respuesta libre.

Las respuestas siguieron una escala
de Likert con 5 opciones (“Muy mal”, “Mal”,
“Regular”, “Bien” o “Muy bien”) o 4 (“Nada”,
“Mal”, “Bastante”, “Mucho”). Para el analisis,
se unificaron las respuestas “Muy mal”, “Mal” y
“Regular” frente a “Bien” y “Muy bien”; asi como
“Nada” y “Mal” frente a “Bastante” y “Mucho”.
Segun el enunciado, fueron englobadas como
respuesta “positiva” o “negativa”.

Se evaluo si determinados parametros
clinicos o sociodemograficos determinaban mas
respuestas negativas sobre CVRS, analizando las
respuestas separadas por bloques, y en general.
Se realiz6 una comparacion de medias (+ DE)
entre subgrupos, aplicando la t de Student; se
consideraron significativos valores de p <0,05. El
analisis estadistico fue realizado mediante SPSS
Statistics 22.0.



RESULTADOS

Fueron evaluados 217 pacientes.
Noventa familias firmaron el Cl y 60 rellenaron
el cuestionario. El 68,3 % de los pacientes
eran varones, con edades de 7,18 = 4,6 afios
(rango 0-15). El 83,3 % eran espafoles. Todos
presentaban una enfermedad multisistémica
grave y el 38,3 % precisaba soporte tecnificado.
El 98,3 % padecia alguna afectacion neuroldgica
y el 68,3 %, gastrointestinal. La patologia mas
prevalente fue la paralisis cerebral infantil
(41,7 %).

Cada paciente era seguido por una mediana
de 7 especialistas (rango 2-13). Previamente
a la entrada en la unidad, cada paciente
registré una mediana de 30 visitas hospitalarias
(rango 0-145). Solo 6 tenian pediatra coordinador.
EI 80 % precis6 al menos un ingreso hospitalario
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(mediana: 3 ingresos por paciente, rango 0-20).
El 73,3 % ingreso antes de nuestro seguimiento
y el 51,7 % después. Cada paciente asistié a
una media de 4,72 + 2,7 consultas en la unidad
(86,4 % presenciales). La Tabla 1 compara a
todos los pacientes evaluados en la unidad con
los estudiados.

Observando las encuestas, del primer bloque
(Tabla 2), 11 preguntas obtuvieron respuestas
mayoritariamente negativas, 7 positivas y
1 neutra. Del segundo bloque (Tabla 3), una
Unica pregunta obtuvo respuestas negativas.
En el analisis (Tabla 4), hubo un aumento
de respuestas negativas estadisticamente
significativo en pacientes de origen no espanol y
nifos con trastornos de comportamiento. En las
preguntas libres, el 30 % sefiald positivamente
tener una consulta de coordinacion.

TaBLA 1. Principales variables epidemioldgicas y clinicas de todos los pacientes evaluados en consulta y

los incluidos en el estudio

Variables epidemiolégicas Totalidad de pacientes

Pacientes incluidos
en el estudio
(n=60)

y clinicas evaluados en consulta
(n=217)
Edad (afos) Media: 8,76 + 5,2
Mediana: 9
Rango: 0-18
Sexo masculino/femenino 139 (64,1 %)/ 78 (35,9 %)
Origen espafiol 166 (76,5 %)

Afectacion neurolégica
Patologia mas frecuente

212 (97,7 %)
PCI: 98 (45,2 %)

Dependencia de soporte tecnificado 76 (35 %)

N.° de servicios hospitalarios Media: 6,73 + 2,2

en los que mantiene seguimiento Mediana: 7
Rango: 2-13

Presencia de un pediatra coordinador
previo a su primera consulta

Proporcion de pacientes que han
precisado 1 o mas ingresos hospitalarios
N.° de ingresos hospitalarios totales

45 (20,7 %)
167 (77 %)

Media: 3,54 + 4,1
Mediana: 2
Rango: 0-25

Madre 121 (55,7 %)
Ambos padres 81 (37,3 %)
120 (55,3 %)

89 (41 %)

182 (83,9 %)
Media: 3,16 + 2,8
Mediana: 2
Rango: 1-21

Cuidador principal

Reconocimiento de discapacidad del paciente
Receptor de ayudas segun Ley de Dependencia
Asistencia a terapias

N.° de consultas de la unidad de

patologia crénica por paciente (media)

Media: 7,18 + 4,6
Mediana: 6
Rango 0-15

41 (68,3 %) / 19 (31,7 %)
50 (83,3 %)
59 (98,3 %)

PCI: 25 (41,7 %)
22 (36,7 %)

Media: 7,19 £ 2,2
Mediana: 7
Rango: 2-13

6 (10 %)

48 (80 %)

Media: 3,88 + 4
Mediana: 3
Rango: 0-20

Madre 33 (55 %)

Ambos padres 26 (43,3 %)
42 (70 %)

31 (51,7 %)
53 (88,3 %)
Media: 4,72 + 2,7
Mediana: 4
Rango: 1-14

PCI: parélisis cerebral infantil.
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TaBLA 2. Respuestas a las preguntas en relacion con el padre/madre/cuidador/a

PREGUNTAS EN RELACION CON EL PADRE/MADRE/CUIDADOR/A

Durante los ultimos 7 dias, ¢cémo ha podido...?

Nada Mal Regular Bien Muy bien NC Negativa Positiva
Cumplir exigencias
del trabajo/tareas 1,7 % 16,6 % 35 % 33,3 % 11,7 % 1,7 % 53,3 % 45 %
Dedicarse a sus aficiones 33,3 % 18,3 % 25% 18,3 % 3,4 % 1,7 % 76,6 % 21,7 %
Dormir por la noche 8,3 % 21,7 % 35 % 25 % 8,3 % 1,7 % 65 % 33,3 %
Disfrutar o alegrarse
por algo 1,7 % 5% 26,6 % 50 % 15 % 1,7 % 33,3 % 65 %
Contactar con amigos
o conocidos 6,7 % 20 % 26,6 % 41,6 % 3.4 % 1,7 % 53,3 % 45 %
Contar a otros lo
que le preocupa 10 % 10 % 46,6 % 25 % 6,7 % 1,7 % 66,6 % 31,7 %
Hacer algo con
otras personas 35 % 25 % 18,3 % 11,7 % 8,3 % 1,7 % 78,3 % 20 %
Luchar por sus deseos
o necesidades 6,7 % 13,3 % 45 % 26,6 % 6,7 % 1,7 % 65 % 33,3 %

En los ultimos 7 dias, ¢en qué medida se ha sentido...?
Nada Poco Bastante Mucho NC Negativa Positiva

Triste y/o deprimido/a 15 % 50 % 18,3 % 15 % 1,7 % 33,3 % 65 %
Atento/a y concentrado/a 6,7 % 41,6 % 46,6 % 1,7 % 3,4 % 48,3 % 48,3 %
De buen humor 1,7 % 39,9 % 45 % 10 % 34 % 41,6 % 55 %
Apatico/a e indiferente 30 % 41,6 % 20 % 3,4% 5% 23,4 % 71,6 %
Preocupado/a e intranquilo/a 5% 28,3 % 43,3 % 20 % 3,4 % 63,3 % 33,3 %
Activo/a y lleno de energia 15 % 48,3 % 28,3 % 5% 3,4 % 63,3 % 33,3 %
Tranquilo/a y/o relajado/a 59,9 % 3.4 % 28,3 % 5% 3.4 % 63,3 % 33,3%
Cansado/a y/o débil 1,7 % 33,3 % 45 % 16,6 % 34 % 61,6 % 35 %
Enfadado/a y/o irritado/a 5% 50 % 33,3 % 8,3 % 3,4 % 41,6 % 55 %
Asustado/a y/o amenazado/a 41,7 % 33,3 % 13,3 % 8,3 % 3,4 % 21,6 % 75 %
Esperanzado/a y/u optimista 10 % 38,3 % 35 % 13,3 % 3,4 % 48,3 % 48,3 %

NC: no contesta.

DISCUSION

El numero de unidades especializadas en
NPCC esta en aumento.® El Hospital Nifio Jesus
es un centro de referencia en neuropediatria,
entre otras especialidades, y atiende un alto
numero de NPCC. Nuestro equipo investigador
publicé en 2022 un estudio sobre 323 NPCC
atendidos antes de septiembre de 2020.°
Comparando los 217 pacientes (Tabla 1) vistos
posteriormente en nuestra consulta con los de
una unidad similar (Hospital La Paz),® nuestra
muestra presenté mayor mediana de edad
(9 afios vs. 2), mayor afectacién neuroldgica
(97,7 % vs. 76,9 %) y menor dependencia
biotecnolégica (35 % vs. 69,5 %).

Analizando las respuestas del cuestionario,
fue llamativa la diferente perspectiva de padres,

madres y cuidadores entre su calidad de vida
y la de sus hijos. Los familiares expresaban
cansancio, intranquilidad y falta de suefio como
sintomas de burnout. Analisis similares sobre
cuidadores describieron insomnio,” alteraciones
emocionales, brecha de género en tareas de
cuidado™ y burnout con condicionantes sociales.®
En la segunda parte, las respuestas negativas
fueron escasas, aunque hubo un alto grado
de abstencién en algunas cuestiones. Los
familiares alegaron desconocimiento sobre si
sus hijos podrian albergar esos sentimientos.
Preguntar a los propios nifios resulta complicado,
puesto que existen pocas escalas adaptadas
a personas con retraso madurativo. Nuestro
grupo elaboré un cuestionario para pacientes,
pero la n reclutada fue pequefia y limitada a
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TaBLA 3. Respuestas a las preguntas en relacion con el/la nifio/a

PREGUNTAS EN RELACION CON EL/LA NINO/A

Durante los ultimos 7 dias...

Muy mala Mala Regular Buena Muybuena NC Negativa Positiva
¢Coémo ha sido la salud de su hijo/a? 5 % 5% 43,3 % 35 % 10 % 1,7% 53,3% 45 %
Durante los ultimos 7 dias...

Nada Poco Bastante Mucho NC Negativa Positiva
¢ Su hijo/a se ha divertido/a? 34% 316% 35 % 26,6 % 3,4 % 35% 61,6 %
¢ Su hijo/a se ha sentido fuerte? 0 % 40 % 43,3 % 1,7 % 5% 40 % 55 %
¢ Su hijo/a se ha sentido sano/a? 1,7% 333 % 45 % 15 % 5% 35 % 60 %
¢, Su hijo/a se ha sentido feliz? 0% 15 % 46,7 % 33,3 % 5% 15 % 80 %
Su hijo/a, cuando estuvo enfermo/a, 83% 31,7% 40 % 11,7 % 8,3 % 40 % 51,7 %
¢,8€e recupero rapido?
¢, Cuantos dias ha estado en cama Media: 1,73 £ 2,3 dias, Mediana 1; Moda 0; Rango 0-7
su hijo/a por problemas de salud? (n =55)
¢, Cuantos dias de colegio ha perdido por Media: 1,92 + 2 dias, Mediana 2; Moda 0; Rango 0-7
problemas de salud? (n=53)
¢, Cuantos dias de actividad habitual o de tiempo libre ~ Media: 2,06 + 2,14 dias, Mediana 2; Moda 0; Rango 0-7
ha perdido por problemas de salud? (n=52)

De forma habitual, ;esta su hijo/a...?

Nada Poco Bastante Mucho NC Negativa Positiva
Molesto/a por las visitas al hospital 25 % 53,3 % 13,3 % 3,4 % 5% 16,7 % 78,3 %
Molesto/a cuando falta al colegio 383% 383% 8,3 % 6,8 % 8,3 % 15.1 % 76,6 %
por razones de salud
Molesto/a siendo atendido/a 333% 41,7% 13,3 % 5% 6,7 % 18,3 % 75 %
por otras personas
Preocupado/a por quién le cuidara 55 % 11,6 % 6,7 % 1,7 % 25 % 8,4 % 66,6 %
Preocupado/a por tener una 55 % 11,6 % 5% 3,4 % 25 % 8,4 % 66,6 %
enfermedad cronica
¢ Cuanto dolor siente su hijo/a? 25%  36,7% 21,7 % 5% 11,6 % 26,7 % 61,7 %

NC: no contesta.

adolescentes con adecuado nivel cognitivo.
Un estudio analizé la calidad de vida de nifios
con paralisis cerebral infantil; la perspectiva
paterna sobre sus hijos fue peor que la de los
propios pacientes.'® Las razones podrian estar en
sentimiento de sobreproteccion, la inconsciencia
de los nifios hacia sus propias limitaciones y/o su
adaptacion a ellas desde el principio (paradoja de
la discapacidad).

El estudio de factores de riesgo (Tabla 4) solo
mostro diferencias significativas en pacientes con
origen no espaniol, trastornos de comportamiento
y alteraciones del suefio. Esta peor percepcion
en CVRS podria relacionarse con problemas
asociados a poblacion migrante: menor nivel
economico o diferencias culturales que provoquen
dificultades de acceso al sistema sanitario.
Los problemas de comportamiento y suefo se

explican por el desgaste que generan en los
pacientes y familiares, y deberian tenerse en
cuenta en la evaluacién y tratamiento de estos
pacientes desde la primera visita.

En nuestra opinion, este estudio puede resultar
relevante por ser novedoso, al aportar datos
sobre burnout, factores de riesgo y la diferente
perspectiva entre cuidadores y pacientes. Sin
embargo, haber utilizado un instrumento no
validado es un claro factor limitante. Es objetivo
de nuestro grupo proseguir con dicha validacion.

CONCLUSIONES

Los resultados de nuestra encuesta mostraron
diferente perspectiva entre la calidad de vida
de padres, madres y cuidadores, y la de sus
hijos. Los familiares expresaron cansancio,
intranquilidad e insomnio, que contrasta con una
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TaBLA 4. Relacion entre variables epidemiolégicas y clinicas, y la media de respuestas negativas por

paciente a las preguntas de la encuesta

Porcentaje de pacientes con mayoria de respuestas negativas

Variables Preguntas Preguntas Preguntas
sobre los padres  Valor p sobre los hijos Valor p totales Valor p
(19) (12) (31)
Sexo Varon (68,3 %) 9,71+6,0 071 3,10+£2,9 075 12,81+7,5 086
Mujer (31,7 %) 10,30 £ 2,1 ' 2,85+2,7 ’ 13,15+ 6,9 ’
Origen espafiol Si (83,3 %) 9,45+55 0.18 257+24 <0,01* 12,02 £ 6,7 0,03*
No (16,7 %) 12,0 + 6,08 5,09+3,5 17,09+ 8,7
Diagnéstico principal PCI (41,7 %) 9,04 +5,8 0,31 34629 0,29 9,70+£5,9 0,70
Otro (58,3 %) 10,58 22 8.5 2,69 2,6 10,27 £ 5,1
Epilepsia Si (50 %) 9,61+86,1 069 2,58 +2,8 023 12,19+7,5 043
No (50 %) 10,19+ 5,2 ' 345+28 ' 13,65 +7,1 ’
Espasticidad Si (43,6 %) 8,12+5,6 018 2,94 + 3,5 068 11,06 + 8,6 0.38
No (56,4 %) 10,74 £ 5,8 ’ 2,89+28 ’ 13,63+7,4 ’
Deambulacién Si (41,7 %) 10,44 £ 5,7 0,54 2,60 £2,7 0,34 13,04 7,4 0,02
sin ayudas No (58,3 %) 9,564 +5,7 3,30+2,9 12,84 +7,2
Lenguaje verbal normal Si (28,3 %) 8,12+ 5,6 013 294 +35 090 11,06 + 8,6 022
No (71,7 %) 10,58 + 5,6 ' 3,04+25 ’ 13,62 +6,7 ’
Problemas de suefio  Si (46,7 %) 11,52+54 0,03* 3,10+ 2,6 0,82 14,62+7,5 008
No (53,3 %) 8,48 +5,6 2,94 + 3,1 11,42 £ 6,9 ’
Trastornos de Si (29 %) 12,78 £ 5,6 0,01* 4,06 £2,8 0.06 16,83+ 6,3 <0,01*
comportamiento No (71 %) 8,73+5,3 2,59+27 11,32 +7,1
Dependencia de Si (36,7 %) 10,20 £ 5,1 070 3,64+28 020 13,91+ 6,7 043
soporte tecnificado No (63,3 %) 9,70+59 ' 2,68 +28 ' 12,3+7,6 ’
Presencia de pediatra  Si (10 %) 9,33+4,9 0.80 3,00+£2,2 099 12,33+ 6,2 0.84
coordinador No (90 %) 9,96 + 5,7 ’ 3,02+2,8 ’ 12,98 +7,4 ’
Ha precisado 1 o mas  Si (80 %) 10,51 +5,5 0.10 3,33+2,9 0,09 13,84 7,2 0,05
ingresos hospitalarios  No (20 %) 7,62+5,6 1,85+1,8 9,46 £ 6,7
Total 9,90 +5,6 3,02+2,8 12,92+7,3

*Se considera estadisticamente significativo: p <0,05.
PCI: parélisis cerebral infantil.

vision positiva sobre los pacientes. Los principales
factores de riesgo observados fueron el origen
no espafol, trastornos de comportamiento y
alteraciones del suefo.

El bienestar de los familiares resulta
fundamental, porque de él deriva directamente el
de los NPCC. ®m

El material complementario que acompana
este articulo se presenta tal como ha sido
remitido por los autores. Se encuentra disponible
en: https://www.sap.org.ar/docs/publicaciones/

archivosarg/2026/10676_CB_GomezGarrido__

Anexo.pdf
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