| Centro Hospitalario
. PEREIRA ROSSELL

UNIVERSIDAD
DE LA REPUBLICA
URUGUAY

Ciclo de Metodologia Cientifica II - 2023

“ADOLESCENTES CON NECESIDADES
PALIATIVAS ASISTIDOS EN EL HOSPITAL

PEDIATRICO”
CENTRO HOSPITALARIO PEREIRA ROSSELL
ENTRE 2022-2023

Grupo 47

Br. Chaves, Macarena?
Br. Correa, Maria Florencia?
Br. De Paula, Maria Eugenial. =~
Br. Ferreira, Hugo?
Br. Gonzalez, Maria Belén?
Br. Roman, Matias?

Prof. Adj. Dr. Martin Notejane2.

1. Ciclo de Metodologia Cientifica II 2023- Facultad de Medicina - Universidad de
la Republica, Montevideo, Uruguay.
2.  Unidad Académica Pediatria B - Facultad de Medicina. Universidad de la
Republica, Montevideo, Uruguay.



indice:

RESUMIBN ...ttt ettt ettt e b et et ettt s e es st en e et e st e sae see saeeneenesseereensensran 3.
INEFOTUCCION. c.ce ettt et ettt s et st s et e et ses s et st ses et ere st ses et ene st sentesereebenensesaessen 5.
IMIAICO TEOIICO .. uveveuteieeietee et et st tst et et ses s et eas st sbesere st sestesasssbesenbesee et ensesers et sensesaneareesenes 6.
(0] oY 178 1o LTS 8.
V=3 o Yo [o] oY - t- TN TR TR 8.
RESUITATOS. ..ttt sttt sttt st ee et st es et sbe s e s e sbe saebene et sentesarsasesesseseseanssessesesanssenn 10.
DiISCUSION ...t teeterenietirtete st ettt eee st ea st e se b et eaesees et ese sessesseseaeseesessee e ebesenteseneebesessessese sensessrsanssessnseeane s 17.
FOrtalezas Y debilidades........uciiie ettt ettt st st s e e e n e r et e 22.
CONCIUSIONES Y PEISPECLIVAS ..vovvevierieieectestesee e ettt e e st e e ete st st saestes et s eeassaeabesne e sesnensesaesarsarnaseas 23.
Conflictos de intereses y agrad@CimiENtos ........uceeeeieciesesiesieeieieresr e sreeeste st sese e s e rees e s ene e 23.
Referencias bibliografiCas.......cc it et e 24.
AANIEXOS.c. e ttiete e et teat e ste et ee b e sae et e sa b e s be et e e st she et ee Rt e bt eaete e sae £ et een e eae e R eente e eaetesbentesaeeeases seeeeeenreenres 29



Resumen.

Introduccidén: La presencia de una enfermedad que amenaza o limita la vida (EALV) en la
adolescencia constituye un desafio para el equipo de salud. El aumento de esta poblacion hace
necesario clasificarlos en niveles de complejidad clinica con el objetivo de identificar sus
necesidades, priorizar la asistencia, definir el mejor escenario y equipo de seguimiento.
Objetivos: Describir las caracteristicas y clasificar en niveles de complejidad a los adolescentes
asistidos en la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Centro Hospitalario Pereira Rossell
entre 2022- 2023.

Metodologia: Estudio retrospectivo, mediante revisiéon de historias. Se incluyeron todos los
adolescentes de 10 a 19 afos en asistencia activa. Se indagaron variables sociodemograficas,
EALV y necesidades especiales agrupadas en 8 categorias. Para catalogar el nivel de complejidad
se utilizé el modelo propuesto por Guardiola y colaboradores. Se considerd: complejidad baja a
la presencia de menos de 4 criterios de necesidad mayor y media- alta a 4 o mas.

Resultados: Se incluyeron 94 adolescentes, 51% de sexo femenino, mediana de edad 13,4 aios,
portadores de encefalopatias crdnicas 70,2%. Asistieron a consultas con especialistas en

forma continua 97%; utilizaron farmacos en forma crénica 90,4%; usaban férmulas nutricionales
especiales 33%, y tecnologia médica 60%. Realizaban terapias de rehabilitacién 65%; concurrian
a centros educativos 79%. Requirieron en el Ultimo afio ingreso hospitalario 98%; se identificd
complejidad social en 15%. Luego del analisis de las 8 categorias se clasificd de baja complejidad
clinica al 75% y media- alta 26%. No se encontrd asociacidn estadistica entre complejidad y
grupo de EALV. Se detectd mayor proporcién de complejidad media-alta a mayor edad sin
asociacion significativa.

Conclusiones: La mayor proporcion de adolescentes eran de sexo femenino y presentaban
encefalopatias crénicas. Fueron catalogados de baja complejidad la mayoria. Se identificaron
debilidades en las categorias: uso de tecnologia médica y complejidad social, que requieren

revision y adaptacion a la realidad nacional.

Palabras claves: adolescentes, cuidados paliativos pediatricos, complejidad clinica.

Abstract.

This thesis investigates the management of life-threatening or life-limiting diseases (LLD) in

adolescents, posing challenges for healthcare teams. With an increasing prevalence, it becomes



essential to classify adolescents based on clinical complexity to prioritize assistance, define
optimal settings, and determine the follow-up team. The objectives of this study are to describe
the characteristics and classify adolescents receiving care at the Pediatric Palliative Care Unit of

Pereira Rossell Hospital Center between 2022-2023 according to complexity levels.

The methodology involves a retrospective study through chart review, including all actively
assisted adolescents aged 10 to 19. Sociodemographic variables, LLD, and special needs were
investigated across eight categories. The complexity level was classified using Guardiola and
colleagues' model: low complexity if fewer than four major need criteria were present, and

medium-high if four or more.

Results show the involvement of 94 adolescents, 51% female, median age 13.4 years, with 70.2%
having chronic encephalopathies. Continuous specialist consultations were attended by 97%,
90.4% used chronic medications, 33% utilized special nutritional formulas, and 60% employed
medical technology. Rehabilitation therapies were undertaken by 65%, and 79% attended
educational centers. Hospital admission was required by 98% in the last year, with social
complexity identified in 15%. After category analysis, 75% were classified as low clinical
complexity, and 26% as medium-high. No statistical association was found between complexity
and LLD group. A higher proportion of medium-high complexity was noted with age, though not

statistically significant.

In conclusion, most adolescents were female with chronic encephalopathies, predominantly
classified as low complexity. Weaknesses were identified in technology use and social
complexity categories, requiring review and adaptation to national realities. This research
contributes to the understanding of pediatric palliative care in adolescents, offering insights for

improved care strategies.

Keywords: adolescents, pediatric palliative care, complexity.



Introduccion.

Los cuidados paliativos (CP) son la asistencia holistica de personas de todas las edades con
sufrimiento severo relacionado con la salud, debido a una enfermedad grave y especialmente
de quienes estan cerca del final de la vida .

Los CP pediatricos (CPP) constituyen un campo particular, pero con igual filosofia que los CP para
adultos. Consisten en el cuidado activo y total del cuerpo, la mente y el espiritu del nifo, nifia y

adolescente (NNA) con una enfermedad que amenaza o limita la vida (EALV) 2

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los CPP idealmente deberian brindarse desde
el diagndstico de la EALV, siendo independientes del prondstico. El abordaje en CP requiere de
un equipo interdisciplinario que incluye al paciente y su familia-cuidadores; utiliza los recursos
disponibles en la comunidad y puede brindarse en diferentes escenarios asistenciales como el

hospital, centros de salud ambulatorios y el hogar ©®.

Son multiples las diferencias entre los CP brindados a adultos y a NNA. En la infancia y
adolescencia existe una amplia variedad de enfermedades (congénitas y adquiridas) que pueden
ser pasibles de CP, su prondstico en muchos casos es impredecible, pudiendo en determinadas
situaciones alcanzar la adultez . Los sintomas, signos y presentaciones clinicas de las EALV son
diferentes a los de los adultos y requieren un abordaje particular.

Otro punto de gran diferencia es el continuo desarrollo fisico, emocional y cognitivo que viven
NNA, lo que afecta y condiciona cada aspecto de su cuidado. En las infancias y adolescencias son
los padres y/o sus representantes legales quienes toman la mayoria de las decisiones clinicas,
siendo esta poblacién especialmente vulnerable a que no se tomen en cuenta sus opiniones y
preferencias ©.

En los adolescentes con EALV, el proceso para llegar a necesitar CP es diverso, se podrian
identificar al menos dos situaciones distintas: 1) cuando el diagnéstico de la EALV lo acompafia
desde el nacimiento u ocurrié en edades tempranas; producto de los cuidados ha sobrevivido
llegando a la adolescencia e incluso hasta la adultez, 2) el diagnéstico de incurabilidad se
presenta en la adolescencia interrumpiendo suefios y proyectos ).

Ma3s alla de la EALV y su trayectoria, la adolescencia es en si misma un periodo vital de cambioy
de crisis, que plantea importantes retos. Todos los adolescentes afrontan numerosas pérdidas,
cambios corporales, dificultades en el relacionamiento con padres, amigos, amores vy

desamores. Los adolescentes con EALV, no son ajenos a estos cambios, a los que se sumaran los



duelos adicionales de su problema de salud . La vivencia del diagndstico de una EALV
constituye un hecho Unico para cada adolescente, familia y amigos y representa un desafio para
los equipos de salud, quienes deberdn acompafiar todo el proceso asistencial. Este
acompafiamiento se desarrollard en forma continua la mayoria de las veces hasta el fin de la

vida y en determinados casos hasta su transicién a la asistencia por equipos de adultos ©.

Es de interés conocer y caracterizar la poblacién de adolescentes con necesidades paliativas
asistidos por la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos, del Hospital Pediatrico, Centro
Hospitalario Pereira Rossell (UCPP- HP-CHPR), centro de referencia del subsector publico de

salud en Uruguay.

Marco teorico.

Si bien existe una gran heterogeneidad de adolescentes y de EALV, es posible reconocer para
algunos grupos de enfermedades la manera en que se presentard el deterioro de salud y la
eventual muerte. Este concepto se conoce como trayectoria de la enfermedad, e intenta

discernir a qué ritmo y cdmo se presentara la pérdida de salud 7.

Aunque en la practica clinica es algo mas variable, en el afio 1997 la Association for Children
with Life-threatening of Terminal Conditions and their Families (ACT) propone en forma objetiva
gué NNA se beneficiarian de los CP, creando un modelo conceptual con al menos cuatro grupos
distintos de trayectorias de enfermedades que son muy utiles como punto de partida. Esta
propuesta establece una visidn que asegura que los pacientes y sus familias tengan acceso a un
cuidado en salud integral . La clasificacién en grupos de la ACT permite a los integrantes del
equipo de salud tomar decisiones, en relacidon con las diferentes alternativas de abordaje
terapéutico, seguimiento y cuidados, independientemente del estadio de la enfermedad,
considerando su contexto biopsicosocial y su trayectoria de enfermedad. A lo largo del tiempo
esta clasificacion ha sufrido modificaciones, incorporandose nuevas EALV, siendo la ultima

version publicada en 2018 ©.

Los avances tecnoldgicos y cientificos de las uUltimas décadas han determinado un importante
aumento en la sobrevida y el surgimiento de una “nueva poblacién” de pacientes con
condiciones de salud complejas, en los que se ha impedido la muerte, pero no se ha logrado su

curacién. Se trata de pacientes portadores de enfermedades crdnicas incurables, con mal



prondstico y que requieren atencion médica especializada, largos periodos de hospitalizacidon y

frecuente uso de dispositivos de tecnologia para su supervivencia o mejora de su calidad de vida

(9,10, 11, 12)

Esta realidad en crecimiento sostenido hace necesario clasificar a los NNA por niveles de
complejidad clinica con el objetivo de identificar sus necesidades, prioridad asistencial, asi como

definir el mejor escenario para su seguimiento %,

Actualmente en CP de adultos no existe una definicidn y clasificacion unanime de la complejidad.
Si parece claro que para establecer la complejidad es necesaria una valoracién integral de las
necesidades del paciente y su familia. El término complejidad se utiliza en muchas ocasiones
como un concepto multifactorial, que incluye situaciones tales como la presencia de sintomas
molestos refractarios, situaciones sociales de dificil abordaje, necesidad especial de ciertos

farmacos, de apoyo psicoldgico, o necesidad de coordinacién y derivacion 4.

Partiendo del precepto de que el cuidado de cada NNA debe ser individualizado, en 2016 la
Sociedad Chilena de Pediatria propone un modelo de atencidn y clasificacién de “Nifos y
adolescentes con necesidades especiales de atencién en salud” (NANEAS) %),

Esta propuesta agrupa a las necesidades especiales en 6 areas: 1) atencion por especialistas,
incluida salud mental y bucal; 2) medicamentos de uso crénico; 3) alimentacion especial para
vivir; 4) dependencia de tecnologia; 5) rehabilitacién por situacion de discapacidad; 6) educacion
especial ™. De acuerdo con la combinacidn particular que resulte de la evaluacién de cada
paciente, se clasificara la complejidad como baja, mediana o alta. Este grado o nivel de
complejidad es dinamico y puede estar asociado directamente con su condiciéon de base,
secuelas o con alguna condicion biopsicosocial agregada. Se recomienda que esta clasificacidn
se realice en forma periddica, identificando las necesidades, los recursos humanos y materiales
necesarios, permitiendo definir un plan de trabajo en el escenario o nivel de atencién mas
acorde ),

En el afio 2023, Guardiola y colaboradores en Espafia, realizan una modificacién en la
categorizacion de la complejidad de NANEAS, incorporando dos nuevas areas o necesidades
como fragilidad y complejidad social. Ademas, se incorporan nuevos items o variables, como el
cuidado de catéteres o vias venosas centrales, uso de dieta cetogénica y de bombas de nutricién

enteral (16),



No existen al momento trabajos a nivel nacional que caractericen exclusivamente a los
adolescentes con necesidades paliativas y los clasifiquen seguin niveles de complejidad clinica.
Conocer esta informacién podria aportar datos que posibiliten futuras mejoras en los procesos

de gestidn clinica y de la calidad asistencial.

Objetivos.
General:
Describir las caracteristicas de los adolescentes asistidos en la UCPP- HP-CHPR entre junio de
2022 y mayo de 2023.
Especificos:
o Clasificar la poblacidn segun niveles de complejidad clinica.
o ldentificar la existencia de asociacion estadistica entre: nivel de complejidad clinica y

edad; complejidad clinicay grupo de clasificacién de la ACT.

Metodologia.

Se realizd un estudio observacional, descriptivo y retrospectivo.

Se incluyeron a todos los adolescentes de 10 a 19 afios asistidos en la UCPP- HP- CHPR entre 12
de junio de 2022 al 30 de mayo de 2023 cuyo familiar o cuidador principal otorgé el
consentimiento a participar.

Se excluyeron los adolescentes fallecidos y los que no se encontraban en asistencia activa

durante el periodo de estudio.

Se analizararon las siguientes variables: edad (afios), se clasificé en adolescencia temprana (10
a 15 afios) y tardia (>15 afios); sexo; nacionalidad; procedencia (departamento); enfermedad

gue amenaza o limita la vida segun la clasificacion de la ACT 2018.

Para categorizar a los adolescentes asistidos segun niveles de complejidad clinica se utilizo la
clasificacidon propuesta por Guardiola y colaboradores (Anexo 1). Se registraron 8 categorias de
necesidades en CP: 1) atencién a especialistas (nimero de especialistas en seguimiento continuo
durante al menos un afio o con frecuencia de al menos 2 veces al afio); 2) necesidad de
medicamentos de uso crénico (numero de medicamentos crénicos que utiliza por lo menos por
un afio en forma continua); 3) necesidad de alimentacién especial para vivir (uso de férmulas

orales/enterales especiales/alimentacion parenteral); 4) asistencia/dependencia tecnoldgica



(uso de cualquier dispositivo o tecnologia médica para vivir o mejorar su calidad de vida, nimero
de prétesis que utiliza, tipo); 5) rehabilitacidon (realizacidon de terapias de rehabilitacion por
discapacidad fisica, visual, auditiva, intelectual o multiple, en forma transitoria o permanente);
6) educacién especial (asistencia a escuela especial, hospitalaria, educador comunitario,
adaptacion curricular por al menos 1 afio); 7) fragilidad (se indagd en el Ultimo afio: nUmero de
ingresos hospitalarios y sus motivos, numero de ingresos a cuidados intensivos, nimero de
consultas en emergencia; nimero de visitas domiciliarias realizadas por CP); 8) complejidad
social (existencia de barreras idiomaticas/culturales; vulnerabilidad socio-familiar).

Se considerd vulnerabilidad socio-familiar a la presencia de al menos una de las siguientes
caracteristicas: 1) percibir Tarjeta Uruguay Social (TUS); 2) necesidad de apoyo alimentario
(canasta del Instituto Nacional de Alimentacion); 3) adolescente institucionalizado en centros de
larga estadia bajo amparo del estado; 4) capacidad de cuidados del familiar o cuidador principal

segun las necesidades de los adolescente.

Luego de analizar las 8 categorias o necesidades se considerd: complejidad baja a la presencia
de menos de 4 criterios en necesidad mayor y complejidad media - alta a la existencia de 4 o

mas criterios.

También se indagd la existencia de registros de: documentos de directivas de adecuacion del
esfuerzo terapéutico (DAET); solicitud de extensidon de asistencia en el Hospital Pediatrico;
registros de procesos/informes de transicién a equipos de adultos; asistencia actual por estos

equipos.

Fuentes de informacidn y recoleccién de datos:

Se revisaron historias clinicas en formato papel y electrénico (Geo Salud).

Se utilizé un formulario estandarizado para la recolecciéon de datos disefiado para el estudio,
(Anexo 2) que fue completado por el equipo investigador. Los datos recolectados fueron

cargados en el programa “Epicollect5”.

Andlisis de datos:
Los datos fueron analizados utilizando el programa Jeffreys’s Amazing Statistics Program (JASP).
Las variables cualitativas se expresaron en frecuencia absoluta y porcentual y las

cuantitativas con medidas de tendencia central y su rango.



Se evalud la presencia de asociacidn estadistica entre complejidad clinica y edad y complejidad
clinica y grupos de clasificacion de la ACT al que pertenece mediante el uso del test Chi cuadrado

o Fisher segun corresponda, tomando un nivel de significancia del 5%.

Normas éticas:

Se resguardd la confidencialidad y el anonimato de la informacién en todas las etapas de la
investigacion. Se solicité consentimiento informado telefénico a padres y/o cuidadores vy el
asentimiento a los adolescentes autdnomos. Se contd con la aprobacién del protocolo de

investigacion por la direccién del HP-CHPR y el Comité de Etica de investigacion del CHPR.

Resultados.

Durante el periodo de estudio se revisaron 153 historias clinicas de adolescentes asistidos por la
UCPP-HP-CHPR, se excluyeron 59 por no encontrarse en asistencia activa o haber fallecido

durante el periodo de estudio.

Se incluyeron 94 adolescentes, de los cuales 51% (48/94) eran de sexo femenino, con una
mediana de edad de 13,4 afos (rango 10 afios - 19 afos y 3 meses), siendo procedentes de

Montevideo 51% (48/94).

En cuanto a la EALV y su clasificacidn en grupos propuesta por la ACT, 70,3% (66/94) pertenecian
al grupo 1V, siendo portadores de encefalopatias crénicas no evolutivas secundarias a sindrome
hipoxico isquémico 27,3% (18/66). En la tabla 1 se presentan las caracteristicas de la poblacién

incluida.
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Tabla 1. Caracteristicas de los adolescentes asistidos por la UCPP- HP- CHPR. Aiio 2022-2023

(N=94).
Frecuencia Frecuencia
Absoluta relativa (%)
Edad
10-15 afos 75 80
>15 afios 19 20
Sexo
Femenino 48 51
Masculino 46 49
Nacionalidad
Uruguaya 94 100
Residencia Actual
Montevideo 48 51
Interior del Pais 46 49
Grupos de la ACT
Grupo | 8 8,5
Enfermedad neoplasica avanzada con mal prondstico. 6
Cardiopatia congénita severa. 2
Grupo |l 16 17
Distrofia Muscular. Z
Otros (*) )
Malformacidén/estenosis severa de la via aérea. 1
Insuficiencia respiratoria cronica. 1
Miopatias 1
Miastenia gravis 1
Cavernoma de la porta
Grupo Il 4,3
Cromosomopatias/Sindromes genéticos
Grupo IV 66 70,2
Encefalopatias cronicas no evolutivas severas secundarias a:
Sindrome hipdéxico isquémico perinatal 18
Genética 12
Etiologia no aclarada 11
Malformaciones del sistema nervioso central 9
Otras causas perinatales 8
Lesiones de causa externa 3
Infecciones del sistema nervioso central 3
Multifactorial 2

vasculares multiples, Trasplantada cardiaca.

UCPP- CHPR: Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos — Hospital Pediatrico, Centro Hospitalario Pereira Rossell.
ACT: Association for children with life threatening and their families. *Displasia espondilo epifisaria, Displasias
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Andlisis de niveles de complejidad clinica

De los adolescentes incluidos, 97% (91/94) asistieron a consultas en policlinica con especialistas
en forma continua (o al menos 2 veces en el Gltimo afio), de estos 67% (61/91) asistieron a 4 o
mads especialistas.

El 90,4% (85/94) utilizé farmacos en forma crénica, utilizando 5 o mas medicamentos 51%
(43/85). Los grupos farmacoldgicos mas utilizados fueron antiepilépticos 69,4% (59/85), laxantes
51% (43/85), coadyuvantes para el dolor y protectores gastricos 32% (27/85) respectivamente.

En la tabla 2 se presentan los farmacos utilizados.

Tabla 2. Farmacos utilizados en forma crdénica por los adolescentes. (n=85)

Frecuencia Frecuencia
Grupo farmacolégico absoluta relativa (%)
Antiepilépticos 59 69,4
Laxantes 43 51
Protectores gdstricos 27 32
Coadyuvantes para el dolor 27 32
Psicofarmacos 21 25
Antiasmaticos 21 25
Melatonina 20 24
Otros 14 16,4
Analgésicos 13 15,2
Levotiroxina 10 12
Inmunosupresores 7 8,2
Cardiovasculares 5 6
Cannabinoides 4 5
Antiespasmaodicos 3 4
Metimazol 3 4

*Algunos pacientes utilizaban mas de un farmaco en forma simultanea.
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Utilizaban formulas especiales de nutricidon oral/enteral para vivir 33% (31/94), siendo estas
formulas nutricionales completas 84% (26/31) y formulas industriales cetogénicas 10% (3/31).

Ningln adolescente utilizaba alimentacidn parenteral.

Se encontrd registro de uso de protesis o dispositivos de tecnologia médica en 60% (56/94),
utilizaban una proétesis 57,1% (32/56) y mas de una 43% (24/56). Las protesis mas utilizadas
fueron silla de ruedas 61% (34/56), gastrostomia 43% (24/56) y férulas u otros insumos
ortopédicos 25% (14/56). En la tabla 3 se presentan las prétesis o dispositivos de tecnologia

médica utilizados.

Tabla 3. Prétesis o dispositivos de tecnologia médica utilizadas por los adolescentes. (n=56)

Prétesis o dispositivo Frecuencia absoluta Frecuencia relativa (%)
de tecnologia médica
Silla de ruedas 34 61
Gastrostomia 24 43
Férulas u otros insumos ortopédicos 14 25
Dispositivos de ventilacién asistida 4 7,1
Sonda nasogdstrica 4 7,1
Traqueostomia 3 5,4
Oxigeno por catéter nasal de bajo flujo 2 4
*Algunos adolescentes utilizaban mas de una protesis en forma simultanea.

Realizaban terapias de rehabilitacién 65% (61/94), asistiendo en forma permanente (mas de un
afio) 90,2% (55/61), siendo las mas frecuentes fisioterapia 77% (47/61), fonoaudiologia y
odontologia 26,2% (16/61) respectivamente.

Asistian a algun Centro Teletdon 16% (11/71), y utilizaba el beneficio de asistente personal para

apoyo al cuidado 8,5% (6/71).

Concurrian a centros educativos/recreativos 79% (74/94). De estos, asistian a educacion especial
54,1% (40/74), centros educativos para NNA sin dificultades especiales 31% (29/74) y contaban
con educador en domicilio 3,2% (3/74).

13



Requirieron en el ultimo afio ingreso hospitalario 98% (92/94), presentando 3 o mas ingresos

6,5% (6/92).

Los motivos de hospitalizacion mas frecuentes fueron;

intervenciones quirlrgicas o

procedimientos diagndsticos de coordinacion 33% (28/84), problemas neuroldgicos 20% (17/84)

y problemas respiratorios 17% (14/84), tabla 4.

Tabla 4. Motivos de hospitalizacion mas frecuentes (n=84).

Motivo de la hospitalizacion Frecuencia Frecuencia
absoluta relativa (%)

Intervenciones quirurgicas o procedimientos 28 33
diagnésticos de coordinacion
Problemas neuroldgicos (crisis epilépticas, otros) 17 20
Problemas respiratorios (infecciones respiratorias 14 17
agudas altas y bajas)
Intervenciones quirurgicas de urgencia 6 7
Tratamiento del dolor 5 6
Problemas con prétesis o dispositivos de tecnologia 4 5
médica
Traumatismos 2 2,4
Problemas urinarios (infeccién urinaria) 2 2,4
Problemas nutricionales (desnutricién) 2 2,4
Intoxicacion por farmacos 2 2,4
Infeccidn de piel y partes blandas 1 1,2
Sospecha de maltrato infantil 1 1,2

* Algunos adolescentes presentaron mas de un motivo de hospitalizacion.

Solamente 1,1% (1/94) requirié ingreso a cuidados intensivos por un motivo distinto a un post

operatorio.
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En cuanto a las consultas en emergencias 63% (59/94) realizd al menos una consulta en este

escenario en el Ultimo afio.

El 77% (72/94) de los adolescentes asistidos habian consultado en la policlinica de CP de la
institucion al menos una vez en el Gltimo afio y 21,3% (20/94) se encontraban en asistencia por

el programa de visitas domiciliarias a cargo de la UCPP-HP-CHPR.

Del total de los adolescentes incluidos, 65% (61/94) tenian como cuidador principal a la madre
exclusivamente, 20,2% (19/94) a padre y madre y 8,5% (8/94) a sus abuelos. El 6% (6/94) se
encontraba institucionalizado, viviendo bajo amparo del estado, en centros de larga estadia

propios o contratados por el Instituto Nacional del Nifio y Adolescente del Uruguay (INAU).

El 76% de los adolescentes (71/94) percibia algun tipo de ayuda especial otorgada por el estado
u otra institucién, de estos 82% (58/71) recibia pension por invalidez; 23% (16/71) alguna de las
ayudas extraordinarias (AYEX) otorgadas por el Banco de Previsidn Social (BPS); 10% (7/71)
percibia la Tarjeta Uruguay Social (TUS); 10% (7/71) asignacion familiar y 1,4% (1/71) apoyo

alimentario mediante la canasta del Instituto Nacional de Alimentacion (INDA).

El 50% (44/88) de los casos el familiar o cuidador principal trabajaba. En cuanto a su nivel
educativo, se encontré registro de este dato en 22 casos. De estos, el nivel educativo

mayormente alcanzado fue secundaria incompleta 32% (7/22).

No se registraron barreras idiomaticas y/o culturales ni problemas vinculados a lejania de los
centros asistenciales en zona. En la tabla 5 se presentan las 8 categorias de necesidades de CP,

gue caracterizan a la poblacién asistida.
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Tabla 5. Categorias de necesidad de cuidados paliativos de los adolescentes asistidos (N=94).

Criterios

Frecuencia absoluta

Frecuencia Relativa (%)

Atencidn a especialistas 91 97
O 24 especialistas 60 66
Medicamentos de uso crénico 85 87
0 25 medicamentos 43 51
Alimentacion 31 33
O Férmulas orales y/o enterales 31 100
Asistencia tecnoldgica 56 60
o Traqueostomia 3
o Ventilacion asistida* 4
o Marcapasos 0
o Dialisis 0
O Sondeo vesical intermitente 0
o Catéter central 0
Rehabilitacion 61 65
O Permanente > 12 meses y/o 55 90,2
frecuente >3 sesiones/semana)
Educacion especial 74 79
O Asistencia a escuela hospitalaria 20 21,3
mas alla de la hospitalizacion o
no encontrarse escolarizado.
Fragilidad 11 12
O = a 3 ingresos en los 6 54,5
ultimos 12 meses o
O 22enlos ultimos 6 meses 4 36,4
o 1 ingreso en UCI en los ultimos 1 9,1
12 meses (no atribuido a
posoperatorio)
Complejidad social 14 15
o Barrera idiomatica y/o cultural 0 0
o Vulnerabilidad socio familiar** 14 100

de los adolescente.

*Ventilacion asistida: invasiva o no invasiva. **Se considerd vulnerabilidad socio-familiar a la presencia de al
menos una de las siguientes caracteristicas: 1) percibir Tarjeta Uruguay Social (TUS); 2) necesidad de apoyo
alimentario (canasta del Instituto Nacional de Alimentacidn); 3) adolescente institucionalizado en centros de larga
estadia bajo amparo del estado; 4) capacidad de cuidados del familiar o cuidador principal segun las necesidades
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Al analizar las 8 categorias de necesidades de CP, se catalogaron de baja complejidad clinica al

75% (70/94) de los adolescentes asistidos, y de moderada - alta complejidad al 26% (24/94).

No se encontrd asociacidn estadistica entre complejidad y grupo de la ACT (p=0,301). Si bien se
detectdé mayor proporcion de complejidad a mayor edad, esta asociacion no fue

estadisticamente significativa (p=0,306).

El 15% (14/94) de los adolescentes tenian registro de DAET; habian solicitado extension de su
asistencia en el hospital pediatrico 13% (12/94); tenian registros o informes de procesos de
transicion a la asistencia por equipos de adultos 5,3% (5/94), y 3,2% (3/94) ya se encontraban

en asistencia por estos equipos.
Discusion.

Respecto a las caracteristicas de los adolescentes incluidos, en esta serie predominé el subgrupo
de adolescencia temprana; esto podria deberse a caracteristicas propias del HP- CHPR y en la
forma en que se gestiona la asistencia de los adolescentes. En esta institucién, principal
prestador publico del pais, se asisten adolescentes hasta los 14 afios y 11 meses. Luego de este
periodo y en forma individualizada los equipos tratantes a pedido de la familia pueden solicitar

a la direccidn hospitalaria la extension de la asistencia hasta los 18 afios y 11 meses 8.

Se identificaron una gran variedad de enfermedades y condiciones de salud por las que los
adolescentes eran pasibles de CP, lo cual es una caracteristica distintiva de los CP pediatricos.
Segln la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC por sus siglas en inglés)
“aproximadamente 30% de los NNA pasibles de CP padecen céncer y el 70% restante son
portadores de una combinacion de patologias principalmente neurodegenerativas, metabdlicas

y genéticas” (9,

En esta serie se encontrd un amplio predominio del grupo IV de la clasificacion de la ACT. Este
grupo esta integrado por adolescentes con encefalopatias crénicas no progresivas secundarias
a diversas noxas. Esto coincide con los hallazgos del estudio realizado por Bernadd vy
colaboradores (19), Este predominio del grupo IV podria estar vinculado al hecho de que la UCPP-
HP- CHPR por razones de funcionamiento hospitalario no asiste a todos los NNA con cancer
usuarios del prestador publico, siendo muchos de ellos derivados al Servicio de

Hematooncologia de la institucién *,
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La poblacidn incluida en este estudio representa un grupo de pacientes crénicos complejos o
médicamente complejos. La literatura reconoce bajo esta terminologia a aquellos pacientes que
presentan diversas enfermedades crénicas que comportan fragilidad y generan gran
dependencia, con limitaciones funcionales y una elevada utilizacién de recursos %,

La identificacion de la complejidad clinica en pediatria plantea una serie de problemas. En primer
lugar, se identifican una gran heterogeneidad de enfermedades crénicas complejas. En segundo

lugar, con frecuencia las clasificaciones disponibles para analizar la complejidad no son

suficientes para determinarla %,

En los ultimos afos se han propuesto diversos modelos de clasificacion de complejidad clinica
para NNA crdonicamente complejos. La mayoria de las clasificaciones se han basado en
definiciones operacionales para distribuir recursos y organizar programas especificos de
atencion individualizada (1314151620.21,22.23)

Se trata de un instrumento que da respuesta a una necesidad de la practica clinica pediatrica,
siendo una herramienta sencilla que puede ser utilizada tanto a nivel de atencién primaria como
hospitalaria, por lo que su uso supondra una mejora en la asistencia de los NNA y sus familias,
ayudando a la eficiencia del sistema y a un mejor reparto de los recursos disponibles V),

La dificultad para delimitar qué se considera como enfermedad crénica compleja se basa en que
existen multiples definiciones sobre este término, utilizandose diferentes criterios de inclusion.
Actualmente no existe un consenso respecto a cudl clasificacion utilizar %%,

En este estudio se planted describir la complejidad clinica de los pacientes, siguiendo la

clasificacidn propuesta por Guardiola y colaboradores, un grupo de investigadores paliativistas

Espafioles.

Analisis de las categorias de la clasificacion de complejidad clinica.

Una de las caracteristicas particulares de NNA con enfermedades crénicas complejas pasibles de
CP es la necesidad de la asistencia continua y créonica por multiples especialistas. Esto se debe a
la heterogeneidad de problemas y sintomas molestos que enfrentan a lo largo de la vida. Se
requiere por parte de la familia y el equipo de salud planificar la gestién clinica del cuidado
integral, favoreciendo el acceso a las consultas con los subespecialistas mediante una agenda
programada y facilitando los traslados al centro asistencial. En esta serie mas de la mitad de los

adolescentes incluidos mantenian consultas ambulatorias continuas con mas de 4 especialistas,
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siendo este un criterio mayor de complejidad clinica. En trabajos anteriores publicados por la
UCPP- HP- CHPR se destacaba laimportante demanda asistencial de los NNA pasibles de CP tanto
a nivel de consultas en la urgencia pediatrica, policlinica ambulatoria y consultas telefénicas o

mediante telemedicina (%2425,

En cuanto a la categoria de uso de medicacidn crdnica, estudios anteriores realizados en el
mismo centro revelaron un alto porcentaje de polifarmacia y uso off label de fdrmacos. Notejane
y colaboradores en el aino 2021 analizando una poblacién que incluia a NNA pasibles de CP,
reportaron la presencia de polifarmacia en 82% de los casos ). Resultados similares fueron
comunicados en Espafia por Garcia y colaboradores (29,

El presente estudio incluyd sélo la poblacién de adolescentes, encontrando que la mayoria de
los pacientes requirieron uso de cinco o mas farmacos en forma crdénica. Este hallazgo podria
deberse a multiples factores entre ellos a la mayor complejidad clinica identificada a mayor edad
y al predominio de enfermedades del grupo IV de la ACT (enfermedades neuroldgicas crénicas
severas) que requieren diversos farmacos para el control de los multiples problemas y sintomas
molestos como el dolor, espasticidad, distonias, epilepsias, trastornos conductuales, del suefio,

estrefiimiento entre otros 722,

Otra caracteristica particular compartida por muchas de las EALV en la infancia y adolescencia
es la afectacidn del estado nutricional. En oportunidades los NNA presentan diversos grados de
desnutricién que requieren de un abordaje integral y de la utilizacidn de férmulas nutricionales
especiales. Estas formulas o preparados nutricionales pueden administrarse por via oral, enteral
mediante sonda nasogdstrica o gastrostomia y en algunas situaciones puede requerirse de la
utilizacién de alimentacién parenteral (27 28,29, 30,31, 32),

En NNA portadores de epilepsia refractaria puede ser necesario la indicacion de dieta cetogénica
mediante férmulas industriales o artesanales. Esta dieta constituye uno de los pilares del
abordaje integral del sintoma descontrolado.

En el presente trabajo se encontrd que un tercio de la poblacién estudiada requirié alimentacion
enteral especial para vivir, de la cual en su mayoria utilizaba férmulas nutricionales enterales

completas.

Los avances tecnoldgicos han permitido reducir la mortalidad infantil y aumentar la

supervivencia de NNA con enfermedades graves, crdnicas, en ocasiones, con discapacidad de
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por vida, con mayor fragilidad y complejidad médica con alto uso de dispositivos de tecnologia
médica. Esto constituye un importante desafio para padres, cuidadores y el equipo de salud.
Para los padres, porque deben continuar el cuidado del nifio (y sus dispositivos) al alta
hospitalaria, adquiriendo nuevos conocimientos y habilidades para realizar cambios de cédnulas
de traqueostomia, aspirar secreciones traqueales, alimentar a través de una sonda nasogastrica
o gastrostomia, realizar didlisis peritoneal, etc. Los profesionales que asisten a estos NNA deben
contar con una capacitacién especifica, que engloba diversos aspectos, como el conocimiento
sobre enfermedades raras y el manejo de diversos dispositivos de tecnologia médica ?¥.

En estudios realizados anteriormente por la UCPP-HP-CHPR las prétesis o dispositivos de
tecnologia médica mas utilizadas por NNA fueron la sonda nasogastrica, traqueostomia y
gastrostomia. A diferencia de lo encontrado en esta serie exclusiva de adolescentes, la
principales prétesis o tecnologia médica utilizada fueron la silla de ruedas, gastrostomia y férulas
u otros insumos ortopédicos 1Y),

Esta diferencia entre la poblacién general de NNA versus la exclusivamente de adolescentes
podria deberse a que en esta comunicacién por primera vez se explora el uso de silla de ruedas
y otros insumos ortopédicos para facilitar la marcha y la rehabilitacién motora. La mayoria de
los adolescentes incluidos no utilizaban prdétesis consideradas de complejidad mayor como
traqueostomia, ventilacion asistida, marcapasos, didlisis, sonda vesical intermitente o catéter

central.

La complejidad clinica de los adolescentes con necesidades paliativas hace necesario evaluar e
individualizar en forma interdisciplinaria la necesidad de terapias de rehabilitacidn integral asi
como definir la frecuencia de asistencia y duracidon de la misma. Dadas las caracteristicas
particulares de esta poblacidon suele ser necesario mantener estas terapias por largos periodos
de tiempo. En esta serie mds de la mitad realizaban terapias de rehabilitacién, siendo en su

mayoria de forma permanente (33 34 35 36,37),

Mas de la mitad de la poblacion de este estudio asistia a centros educativos y recreativos,
destacandose que cuando este criterio no se cumplia representaba un criterio de necesidad
mayor para la complejidad.

En cuanto a este eje, para que los NNA puedan ejercer su derecho a la educacion y recreacion
es necesario tener presente y visibilizar este derecho, evaluar su cumplimiento en forma

sistematica y potenciar las redes interinstitucionales para garantizar su acceso universal. La

20



educacion es parte del desarrollo éptimo del NNA con necesidades paliativas y deberia estar

integrado a las prestaciones de los CP %),

La literatura refiere que los NNA de mayor complejidad clinica suelen requerir mayor nimero
de ingreso hospitalarios, estancias hospitalarias mds prolongadas y mayor nimero de ingresos
en unidades de cuidados intensivos, resultados similares a lo encontrado en este estudio 1°.
En cuanto a los motivos de hospitalizacion Martino y colaboradores en 2019 identificaron en
Espafia una amplia gama de motivos de hospitalizacién en NNA pasibles de CP, predominando
los problemas respiratorios, neuroldgicos e intervencién quirdrgica programadas 3%

Esto ultimo es comparable con el presente estudio, en el cual se observa que la mitad
de los adolescentes requirieron hospitalizaciones por lo menos una vez al afo, siendo
los motivos mas frecuentes en este caso las intervenciones quirdrgicas o procedimientos

diagndsticos de coordinacién, problemas neurolégicos y problemas respiratorios.

El andlisis de la categoria complejidad social resulté un desafio. Esto pudo deberse a miltiples
factores como la no existencia de una Unica definicidon operativa para complejidad social en CP
y las caracteristicas propias de una estudio retrospectivo donde la falta de registros no hizo
posible describir con exactitud esta categoria. Guardiola y colaboradores incluyeron en esta
variable el andlisis de la existencia de barreras idiomaticas y/o culturales de la familia y la
vulnerabilidad social. ElI primer item no fue identificado en ninguno de los adolescentes
incluidos. Esto puede deberse a las caracteristicas de Uruguay, cuyo flujo migratorio se basa
mayoritariamente en NNA procedentes de paises de América del Sur y Central, cuyo idioma
predominante es el espafiol, a diferencia de Espafia. Este pais en las Ultimas décadas ha tenido
una importante inmigracion de poblacién africana con diversos idiomas y dialectos, sumado a
una mayor diversidad de culturas y costumbres. El segundo punto (vulnerabilidad social)
también amerita un andlisis mas profundo. Tampoco existe consenso en como definir
vulnerabilidad social y estos parametros pueden variar entre los diversos paises y regiones. La
poblacién analizada en esta serie conceptualmente podria para algunos autores definirse como
la poblacion mas vulnerable del pais, dado que en su mayoria ambos padres no presentan un
trabajo formal con aportes al sistema de seguridad social, siendo familias que segun sus niveles
de ingresos y caracteristicas se ubicarian en los ultimos quintiles de pobreza. Parece necesario

redefinir esta categoria y adaptarla a las caracteristicas de Uruguay.
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En base a los objetivos propuestos para este trabajo, si bien no se encontré asociacion
significativa entre el nivel de complejidad y la edad, se pudo observar que a mayor edad los
pacientes presentaban mayor complejidad. Esto podria explicarse debido al desgaste o
deterioro global que experimentan los NNA con el paso de los afios y la aparicién de nuevos

problemas de salud o sintomas molestos principalmente el dolor 7173940,

Por ultimo, la asociacion entre complejidad y el grupo de la clasificacion ACT tampoco resulté
ser significativa. Sin embargo, cabe destacar que la mayor parte de los pacientes analizados
pertenecian al grupo V. Las encefalopatias crénicas no evolutivas, si bien son lesiones graves y
estdticas se producen en un cerebro en desarrollo, dando como resultado distintos trastornos
con los cuales los adolescentes pueden sobrevivir teniendo los cuidados necesarios, en
contraposicion con otros grupos que poseen enfermedades muchas veces con menor esperanza
de vida como es el caso de las cromosomopatias y los sindromes genéticos 2.

Otro factor a destacar que pudo influir en este hallazgo es el nimero total de pacientes incluidos
y el nimero de pacientes pertenecientes a cada categoria (grupo de la ACT), el escaso numero
de adolescentes pertenecientes a cada categoria imposibilité la comparacion y el analisis de los

resultados, siendo necesario nuevos estudios que incluyan mayor nimero de pacientes.

Fortalezas y limitaciones.

Esta es la primera experiencia nacional de aplicacién de un modelo de clasificacién de
complejidad clinica para adolescentes con enfermedades crénicas complejas pasibles de CP.

Al tratarse de un estudio retrospectivo se identificaron ausencia o pobre registros de algunos
datos necesarios para el analisis, sobre todo en la categoria de complejidad social. Parece
necesario establecer un consenso para una definicion operativa de complejidad y vulnerabilidad
social adaptada a las caracteristicas del pais. Esto pudo influir en la clasificacion final en los
niveles de complejidad clinica de la poblacién analizada.

Otro punto que requiere de mayor analisis es revisar el listado de las protesis y dispositivos de
tecnologia médica, y definir cudles representan desafios para el cuidado desde la dptica de los
NNA y sus cuidadores. En este sistema de clasificacion de complejidad clinica y en la mayoria de
los revisados en la literatura la complejidad de la prétesis estd dada por un andlisis
exclusivamente realizado por el equipo de salud sin contemplar la opinién y vivencias del NNA y

su familia.
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Conclusiones y perspectivas.
La mayoria de los adolescentes asistidos por la UCPP-HP-CHPR eran de sexo femenino,
transitaban la adolescenia temprana y pertenecian al grupo IV de la clasifciacion ACT, siendo

portadores de encefalopatia crénica no progresiva secundarias a diversas noxas.

Utilizando este modelo de clasificacion de complejidad clinica la mayor proporcién de
adolescentes fueron catalogados de baja complejidad. Se detectd que los niveles de complejidad
media-alta estaban relacionados con la edad, siendo esta asociaciéon no significativa. No se

encontrd asociacion entre complejidad y los grupos de la clasificacion de la ACT.

Se identificaron debilidades en algunas de las categorias que conforman el modelo de
clasificacidon como la necesidad de tecnologia médica y complejidad social, que requieren

revision por expertos interdisciplinarios y adaptacién a la realidad nacional.

Conocer el nivel de complejidad de los adolescentes asistidos permitird mejorar la gestion clinica
del cuidado optimizando los recursos disponibles, siendo necesarios nuevos estudios

prospectivos que incluyan un mayor nimero de pacientes.
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Anexos

Anexo 1. Definicion de necesidades especiales por areas y la categorizacion
propuesta por Guardiola JA y colaboradores.

especialistas en
(incluye salud
mental y bucal)

gue asistid en el Ultimo afio
con concurrencia mas de una
vez al aino (al menos 2 citas
asistidas).

Necesidad/ Definicion Necesidad menor | Necesidad mayor
Categoria
Atencién a N2 de especialistas < 3 especialistas. > 4 especialistas.

Medicamentos
de uso crénico

N2 de farmacos
gue utilizé en el dltimo afio
(con tiempo de uso >1 afio).

< 4 medicamentos,
todos
administrados via
oral.

> 5 medicamentos,
o terapia
endovenosa,
subcutanea o que
necesite
administracion en
el hospital.

Alimentacion

Uso de formulas especiales
de nutricion oral/enteral o
alimentacién parenteral.

Necesidad de
férmula especial
para nutricién oral
o enteral.

Necesidad de
nutricion
parenteral, dieta
cetogénica, o uso
de bomba de
nutricion enteral.

Asistencia
tecnoldgica

Uso de dispositivos de
tecnologia médica necesario
para vivir o mejorar la calidad
de vida

Uso de elementos
ortopédicos,
monitorizacidon no
invasiva, sondas,
ostomias, valvulas
derivativas,
oxigeno.

Necesidad de
ventilacidn asistida,
traqueostomia,
marcapasos,
didlisis, sondeo
vesical
intermitente o
catéter central.

Rehabilitacion

Realizacidon/concurrencia a
terapias de rehabilitacion
(fisiatria, fisioterapia,
hidroterapia, fonoaudiologia,
psicomotricista,
psicopedagogo, ocupacional,
otras).

Transitoria (< 12
meses), 0
permanente con
maximo 2 sesiones
por semana, 0 mas
frecuentes pero
cubiertas por
jornada escolar.

Permanente (= 12
meses) y/o con
terapia frecuente
(> 3 sesiones por
semana).
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Educacién Concurrencia a educacion | Escuela especial o | Asistencia a escuela
especial especial, hospitalaria, | necesidad de | hospitalaria o no
adaptacion curricular | adaptacion escolarizacion.
(educador en domicilio). curricular.
Fragilidad Numero de ingresos > 3 ingresos en los
hospitalarios. ultimos 12
meses, = 2 en los
ultimos 6 meses, 1
ingreso en UCI en
los dltimos 12
meses (no atribuido
a post-operatorio).
Complejidad Condiciones sociales, Barrera idiomatica
social familiares, econdmicas o y/o cultural que
culturales que pueden dificulta la
repercutir sobre los cuidados comunicacidon con
en salud. la familia.

Vulnerabilidad
sociofamiliar.
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Anexo 2. Ficha de recoleccion de datos.

Ficha patronimica:
e Edad (afios, meses).
e Sexo: Femenino / Masculino.
e Procedencia (departamento).
e Nacionalidad.

EALV o condiciéon de salud que amenaza o limita la vida segtn la clasificacion de la ACT 2018:

Grupo de la ACT 2018:
O Grupo I

O Grupo Il.

O Grupo lll.

O Grupo IV.

Familiar / cuidador principal:
O Madre.

O Padre.

O Abuelo/a.

O Hermano/a.

O Institucionalizado/a.

Recoleccidn de datos para evaluar complejidad:

1. Atencién a especialistas en el ultimo afio: SI / NO

e (A cudntos especialistas asistié en el Ultimo afio al menos dos veces? (minimo 2 citas).

e Numero de consultas efectuadas en policlinicas de especialistas.

2. Medicamentos de uso crénico en el altimo afio: SI / NO
e (Cuantos farmacos utilizé en el dltimo afio en forma continua?
O Antiepilépticos.
O Analgésicos.
O Antiespasmadicos.
O Protectores gastricos.
O Antiasmaticos.
O Cardiovascular.
O Laxantes.
O Melatonina.
O Psicofarmacos.
O Antitiroideos.
O Cannabinoides
O Coadyuvantes para el dolor.
O Corticoides.
O Levotiroxina.
O Antieméticos.
O Inmunosupresores.
e Otro/os.
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3. Necesidad de alimentacion especial para vivir. Uso de férmulas especiales de nutricién
oral/enteral o alimentacion parenteral: SI / NO

e Formulas orales/enterales especiales: SI / NO

e Alimentacion parenteral: SI / NO

e (Cual?

4. Asistencia/dependencia tecnolégica. Uso de protesis o dispositivo de tecnologia médica: SI
/ NO
N2 de proétesis o dispositivos:
O Catéteres de derivacidn de ventriculos cerebrales.
O Traqueostomia.
O Ventilacidn no invasiva/asistida.
O Oxigeno.
O Marcapasos y/o monitores cardiorespiratorios.
O Sonda nasogastrica.
O Gastrostomia.
O lleostomia.
O Colostomia.
O Didlisis y dispositivos para la sustitucién renal.
O Catéter venoso central.
O Cateterismo urinario, ostomias de derivacion de via urinaria.
O Silla de ruedas/andadores.
O Férulas u otro insumo/elementos ortopédicos.
e Otros/as:

5. Realizacion/concurrencia a terapias de rehabilitacién en el ultimo afio: SI / NO
éDe qué tipo?
O Transitoria (menos de 1 afio).
O Permanente (mas de un afo).
¢Con qué frecuencia?
O Maximo de 2 sesiones semanales.
O Mas de 2 sesiones semanales.
¢Cudl/es?
O Nutricionista.
O Fisioterapia (respiratoria, motora).
O Fonoaudiologia.
O Psicomotricista.
O Psicopedagogo.
O Psicologia.
O Hidroterapia.
O Equinoterapia.
O Odontologia.
e Otros/os.
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6. Concurrencia a educacion especial/centros educativos o recreativos en el ultimo afio: SI /
NO

¢Cual?:

O Centro educativo.

O Escuela especial.

O Hospitalaria.

O Educador en domicilio.

7. Fragilidad

Ha tenido ingresos hospitalarios en el Gltimo afio: SI/NO

N2 de ingresos hospitalarios en el ultimo afio:

¢Como han sido los ingresos hospitalarios respecto al dltimo afio y ultimos 6 meses?
O Mayor o igual a 3 ingresos en el ultimo afio.

O Mayor o igual a 2 ingresos en los Ultimos 6 meses.

O Ninguna de las anteriores.

Motivo de la hospitalizacion: ¢ Cudles?.

N2 de ingresos a cuidados intensivos en el Ultimo afio:

1 ingreso a cuidados intensivos en los Gltimos 12 meses (no atribuido a posoperatorios): SI/NO
N2 de consultas en emergencia en el Ultimo afio:

N2 de consultas en policlinicas de cuidados paliativos en el ultimo afio:

N2 de visitas domiciliarias realizadas por cuidados paliativos en el ultimo afio:

8. Complejidad social:
Empleo de cuidadores: SI / NO
Empleo:

O Formal.

O Informal.

Nivel educativo del cuidador:
O Primaria incompleta.

O Primaria completa.

O Secundaria incompleta.

O Secundaria completa.

O Terciaria incompleta.

O Terciaria completa.

Ayudas especiales: SI/ NO
e Pension por discapacidad: SI/NO
e Asignacion familiar: SI/NO
e Ayudas especiales BPS-AYER: SI/NO
e Existencia de asistencia personal de BPS/Acompafiante terapéutico: SI/NO
e Tarjeta Uruguay (MIDES): SI/NO
e Canasta de alimentos del Instituto Nacional de Alimentacion (INDA): SI/NO
e Plan Habitacional: SI/NO
e Teletén: SI/NO
e Pension TUS: SI/NO
e Pensiéon AFAM: SI/NO

Barreras idiomaticas/culturales: SI/ NO
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Cercania al centro de salud: SI/ NO
e Mayor a3 hs: SI/NO

Registros de documentos de adecuacion del esfuerzo terapéutico (DAET): SI / NO
Extension a cuidados paliativos de adultos: SI / NO

Alta de cuidados paliativos pediatricos: SI / NO

En seguimiento con cuidados paliativos de adultos: SI / NO

Nivel de complejidad:

O Bajo.
O Medio-Alto.
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