MEDISAN 2011;15(2):234

ARTICULO DE REVISION

Pluripatologia y comorbilidad en pediatria. El nifio pluripatolégico

Pluripathology and comorbidity in pediatrics. The pluripathologic child

Dr.C. Marcio Ulises Estrada Paneque, ! Dr. Genco Marcio Estrada Vinajera 2y

Dra.C. Caridad Vinajera Torres 3

! Especialista de II Grado en Pediatria y Administracién de Salud. Doctor en Ciencias
Médicas. Profesor Titular. Hospital Pediatrico Docente “Hermanos Cordové”,
Universidad de Ciencias Médicas, Granma, Cuba.

2 Especialista de I Grado en Medicina General Integral y en Neurofisiologia. Centro
Nacional de Neurociencias, La Habana, Cuba.

3 Licenciada en Filologia. Doctora en Ciencias Filoldgicas. Profesora Titular y
Consultante. Universidad de Ciencias Médicas, Granma, Cuba.

RESUMEN

En este articulo cientifico se patentiza el método holistico del proceso salud-enfermedad,
lo cual permite definir la tipologia y naturaleza crénica o aguda de la afeccidn, el estado
clinico y el pronostico médico-social del enfermo, en este caso del nifio pluripatoldgico,
asi como establecer si su proceso morboso es de origen organico o si el trastorno
funcional depende de condiciones o factores determinantes daninos (bioldgicos,
ambientales, socioecondmicos e higienosanitarios) para finalmente asumir adecuadas
conductas médicas y sociales integradas.
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ABSTRACT

This scientific article licenses the holistic method of health-disease process, which allows
to define the typology and chronic or severe nature of the disease, the clinical status and
the social-clinic diagnosis of the patient, in this case of the pluripathologic child, such as
to establish if his morbid process originates from organic issues or if the functional
disorder depends on the conditions or damaging determinant factors (biological,
environmental, socioeconomic, and hygienic factors) to finally assume proper medical
socially integrated behaviour.
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INTRODUCCION

La transicién epidemioldgica del proceso salud-enfermedad-cuidado (PSEC) en la nifiez
mundial y cubana, ha determinado el aumento de la morbilidad por enfermedades
crénicas de la infancia (ECI), el incremento de las enfermedades raras o huérfanas (ER) y
la subsistencia de las llamadas “de la negligencia u olvidadas”. De igual modo, la
prolongacion de la expectativa de vida al nacer por la disminucién de la mortalidad
neonatal (atribuible al ascenso de la sobrevida del recién nacido con muy bajo peso al
nacimiento), infantil y del menor de 5 afios, ha favorecido la emergencia de otros
problemas de salud infantil -- especificamente otra tipologia de afecciones que
evolucionan también como ECI --, que actualmente devienen una gran preocupacion en
materia de pediatria. ™*

Consideraciones y propuestas

La atencidn a nifias y ninos enfermos, tanto en la comunidad como en hospitales
pediatricos, debe sustentarse en el método clinicoepidemioldgico con un enfoque
problémico y de riesgo, lo cual permite identificar posibles agentes causales, determinar
el desarrollo fisiopatogénico y considerar las variadas determinantes de la enfermedad
(biolégicas, ambientales, socioecondmicas e higienosanitarias). Este método y el
“abordaje” holistico del proceso salud-enfermedad posibilitan definir la tipologia y
naturaleza crénica o aguda de la afeccién, el estado clinico y el prondstico médico-social
del paciente, asi como establecer si el padecimiento es de origen organico o si el
trastorno funcional depende de estados o situaciones dafiinas en el entorno, para
finalmente asumir adecuadas conductas médicas y sociales integradas.

El nifio o la nina con ECI es todo menor de 18 anos, que al presentar una condicion
cronica fisica, conductual, emocional o del desarrollo, requiere atencion sanitaria especial
por mas de 6 meses; sin embargo, aunque la Convencion de Derechos del Nifio especifica
gue hasta esa edad lo es, suele ocurrir que los enfermos crénicos no continten
atendiéndose en los servicios pediatricos después de los 14 anos cumplidos. Se acepta
universalmente que alrededor de 5-15 % de toda la poblacién infantil padece, en algin
momento dado de su vida, una enfermedad crénica capaz de incidir sobre su desarrollo
armonico.

Las enfermedades crdnicas de la infancia son procesos morbosos de larga evolucion, en
cuya definicién deben tenerse en cuenta el prondstico, el grado de incapacidad que
generan y su repercusion sobre el nifio, la familia y la sociedad. Un problema crénico de
salud determina que haya nifos con necesidades asistenciales especiales, obstaculiza la
ejecucion de actividades cotidianas de los menores y requiere que se disponga de
recursos especificos y complejos para su atencion. No existe una definicion global o
abarcadora de enfermedad crénica, lo cual hace que la cronicidad sea considerada con
duracién y criterios diferentes, en dependencia de cada tipo de afeccion.

Se sabe que los pacientes con ECI necesitan atencidén prolongada y cuidados especiales
(en diversidad y cantidad), distintos de los requeridos por otros nifios enfermos en
general, toda vez que entre sus principales caracteristicas figuran: verse incapacitados
para desarrollar una vida normal, experimentar largas y numerosas hospitalizaciones, ser
centro de sobreproteccion de una familia angustiada y poseer un futuro incierto en
cuanto a las potencialidades y menoscabo de su calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS). No todos los menores con padecimientos crénicos los asumen de igual manera
ni experimentan las mismas reacciones emocionales (ansiedad, temor a la muerte,
tristeza, ira, resentimiento, irritabilidad, disminucidon de la autoestima, sentimientos de
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impotencia, soledad y sensacion de culpabilidad), debido a la interrupcion de su estilo de
vida normal y de sus pensamientos en relacién con las manifestaciones clinicas de sus
dolencias. *”/

PLURIPATOLOGIA Y COMORBILIDAD EN PEDIATRIA

En este contexto, los autores del presente trabajo han decidido considerar a un
determinado grupo poblacional como nifios pluripatoldgicos (NPP), atribuible a la
asociacion de las ECI en ellos, que les convierte cominmente en victimas de una
cuestionable y fragmentada continuidad asistencial y un deficiente e inestable cuidado
sanitario en su entorno de desarrollo; por consiguiente, en su atencion se carece de
integralidad y organizacion en los procesos de asistencia médica y social, condicionada a
veces por la ruptura de la requerida integracion entre los niveles primario y secundario
de salud, lo cual coadyuva a que en ellos comiencen a disminuir gradualmente su
autonomia y capacidad funcional, con la consabida aparicion de la nociva dependencia,
las insuficiencias, la minusvalia y la discapacidad.

Por otra parte, el hecho de que padezcan enfermedades incurables a pesar de las
acciones e intervenciones médicas en funcidon de minimizar sus efectos, convierte a estos
ninos y nifias en personas fragiles, generalmente ingresados en hospitales por las
descompensaciones, reagudizaciones frecuentes de los sintomas y signos de su cuadro
clinico, asi como constante asociacién con otros trastornos agudos, de donde se infiere
gue es un grupo poblacional altamente vulnerable, necesitado de una atenciéon médica y
social prioritaria, dirigida a disminuir su morbilidad asociada, atenuar sus discapacidades
y modificar favorablemente los indices de mortalidad prematura y alta en este sentido, lo
cual requiere continuidad en sus cuidados, no siempre lograda por dificultades
organizativas y de infraestructura, falta de capital humano capacitado y en ocasiones
carencia del tiempo indispensable para asistirles como impone su estado.

Esta propuesta de la categoria clinicoepidemioldgica de NPP caracteriza a nifios y nifias
gue padecen 2 o mas enfermedades crdnicas de la infancia en un mismo momento clinico
y en cualquier etapa de su vida, cuyas frecuentes reagudizaciones pueden concomitar
con otros procesos agudos y presentar riesgos multiples por las diversas consecuencias
fisiopatogénicas de sus ECI y el “efecto domind” en el caso de sus descompensaciones;
asimismo, en su medio familiar se refleja el l6gico desasosiego por el fracaso del modelo
de asistencia que actualmente se les brinda. En resumen, el NPP se reconoce por su
gran fragilidad orgéanica, elevada complejidad clinicoterapéutica, considerable riesgo de
deterioro funcional, alta mortalidad y enorme consumo de recursos de los sistemas
sanitarios. 871°

Con vista a definir adecuadamente el concepto de NPP, es importante establecer las
diferencias existentes entre comorbilidad y pluripatologia.

- Por comorbilidad suele concebirse la asociacién de cualquier enfermedad o estado
patoldgico con una entidad nosoldgica principal, tanto aguda como croénica, que
condiciona el diagnodstico y tratamiento.

-Por pluripatologia se sobreentiende la coexistencia de 2 o mas enfermedades
crénicas que propician la aparicion de reagudizaciones y procesos morbosos
interrelacionados, favorecedora de una especial fragilidad clinica que agrava la evolucién
del paciente con un deterioro progresivo de su capacidad funcional y una disminucion
paulatina de su autonomia; factores estos que tienden a demandar una frecuente
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atencion por parte de diversos ambitos asistenciales (primario, secundario y
especializado, de servicios sociales y otros), que generalmente no podra ser programada.
Tanto en la atencidn primaria de salud (APS) como en el medio hospitalario, los criterios
de pluripatologia y comorbilidad permiten identificar a una poblacidén de diferentes
edades, con mayor limitacién funcional, discapacidad, dependencia, mortalidad y
consumo de recursos (incluidos medicamentos, estadia y valoraciones por numerosas
especialidades, aunque no siempre con una esencia multidisciplinaria).

Entre otros conceptos sobresalientes figuran: fragilidad, limitaciones, dependencia y la
discapacidad en la infancia. El primero tiene un caracter fisiopatoldgico y clinico, por
medio del cual se intenta explicar la diferencia entre las potencialidades del crecimiento y
el desarrollo considerado “sano” o patoldgico, que se define como una afectacion
mantenida de uno o varios sistemas, causante de una mayor vulnerabilidad, dada por
limitaciones, deficiencias, discapacidad, dependencia, minusvalia, hospitalizacion,
institucionalizacién y muerte. Evidentemente, no en todos los nifios fragiles (de uno u
otro sexo) existe comorbilidad, pues mientras esta se interpreta como un agregado de
enfermedades manifiestas, la fragilidad realmente se refiere a un agregado de pérdidas
subclinicas.

Hoy en dia, y con un criterio que inicialmente parece adecuado, en los menores de 6
afios no se habla de discapacidad, sino de las limitaciones que las han causado o pueden
llegar a hacerlo: las enfermedades croénicas, puesto que resulta muy dificil determinar
cuando una discapacidad va a ser prolongada o transitoria, teniendo en cuenta que, por
otra parte, muchas limitaciones son propias de la edad.

La discapacidad se define como la incapacidad para realizar actividades esenciales de una
vida independiente, acorde con los anos de vida; es decir, se trata de un término
utilizado para referirse a los déficit en la actividad del nifio y las restricciones para su
participacion en el entorno real donde vive. No caben dudas de que en algunas
ocasiones, sobre todo en las personas mayores, tal discapacidad lleva inexorablemente a
la dependencia si no se actua contra ella desde el entorno sanitario mediante prevencién
secundaria y terciaria, diagndsticos precisos, asi como tratamientos médicos y
rehabilitadores satisfactorios. Se impone acentuar que la dependencia puede evitarse,
minimizarse y retrasarse si se adoptan las medidas higiénicas, preventivas y asistenciales
adecuadas. Por su parte, las minusvalias en la infancia deben entenderse, dentro del
contexto de la salud, como la pérdida o anormalidad de una estructura o funciéon
psicoldgica, fisioldgica o anatémica; en fin, como una agrupacion de categorias derivadas
de los impactos fisiopatogénicos de las enfermedades y, entre estas, especialmente de
las que evolucionan hacia la cronicidad. *'*°

La justificacion para tratar desde el punto de vista médico-social diferenciado a estos
pacientes pluripatolégicos, esta dada porque se requiere disponer de informacién
confiable respecto a la magnitud del problema y dimensionar la poblacién objeto de
intervenciones, partiendo de una definicion de prioridades. De hecho, el estado
pluripatoldgico incrementa el deterioro de la calidad de vida del nifio, produce secuelas y
limitaciones en su desarrollo biopsicosocial y obstaculiza el acceso a una recreacion
apropiada y a una escolaridad normal, ademas de que representa una situacién de alto
impacto social y econdmico para estos menores, sus familias y la sociedad en su
conjunto. No obstante, el NPP puede beneficiarse si se perfeccionan los requerimientos y
la gestion de los procesos de atencion, los cuales deben ser prioritarios, tanto en la APS
como en el nivel secundario, escuelas y comunidades.
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En esos procesos asistenciales debe existir un protagonismo compartido entre la atencién
primaria, la pediatria hospitalaria y los cuidados especializados; esto es, han de ser
procesos “diferentes”, no basados en ocuparse de eliminar o paliar una entidad
nosoldgica concreta y cuyo objetivo tiende a reordenar la asistencia y el celo con que se
atenderd a estos pacientes. Lamentablemente, ello es dificil de implantar con las
herramientas actuales, pues se precisa lograr una coordinacién casi perfecta y una
eficiente e incesante continuidad asistencial. '®

ALGUNOS RESULTADOS

Un estudio realizado por los autores en la provincia de Granma, titulado “Morbilidad y
mortalidad del nifio pluripatoldgico. 1999-2008", reveld lo siguiente:

- La prevalencia de NPP en la APS fue de 12,3 % en la poblacion pediatrica (1 mes a 14
afios de edad).

- Asimismo, los ingresos de nifios pluripatoldgicos en uno de los 2 hospitales pediatricos
de la provincia, representé 23,0 % de las admisiones en total.

- De todos de los ingresos en la unidad de cuidados intensivos (UCI) de ese hospital,
44,8 % fueron a expensas de los NPP. El estudio permitié inferir, ademas, que 30,5 %
de los NPP ingresados en la institucién hospitalaria necesitaron cuidados intensivos, lo
cual ocurridé solamente en 5,2 % de los no pluripatoldgicos, asi como también que los
primeros tenian un riesgo relativo (RR) de ingresar y fallecer en la UCI de 5,8 y 1,8
mas veces, respectivamente, que los segundos.

- En cuanto a la mortalidad pediatrica ocurrida en dicho hospital en el decenio 1998-
2007, la de los NPP estuvo representada por 56,8 %. Al respecto, su analisis evidencid
que significaba 61,7 % de la mortalidad infantil, 55,5 % de la mortalidad de los nifios
de 1 a4 anosy 53,0 % de los de 5 a 14.

- La mortalidad del NPP en ambos hospitales pediatricos de la citada provincia (donde
fueron atendidos los nifios y nifias graves y donde ocurrieron los potenciales decesos en
el periodo estudiado), representd 63,0 % de la mortalidad total, 47,9 % de la
mortalidad de los lactantes, 55,7 % de la mortalidad del nifio de 1 a 4 afios de edad y
57,9 % de la mortalidad del nifio de 5 a 14 afos.

Estos resultados indican la necesidad de incluir nuevas dimensiones en el proceso salud-
enfermedad-cuidado en los NPP y avalan que ellos inciden considerablemente en la
morbilidad y mortalidad pediatricas, lo cual les convierte en un problema de salud, con
implicaciones médicas, sociales, cientificas, administrativas y de la gestién por el
desarrollo de las localidades y el sistema sanitario. Todo ello justifica la imperiosidad de
establecer los limites de atencion al NPP, asi como conformar o redimensionar el
subsistema de atencion integral preventivo-curativa a estos nifios, en el cual exista una
efectiva coordinacion e interdisciplinariedad de especialidades médicas afines a la
medicina familiar y la pediatria, familiares y otros cuidadores, apoyo intersectorial y
participacion activa de la comunidad donde viven, para que se disefien planes de
atencion compartida (PAC) exitosos y se logre mejorar su calidad de vida durante la
evolucion de la enfermedad, disminuir su morbilidad asociada, reducir la potencial
discapacidad y maodificar, positivamente, su mortalidad prematura.

En el caso de los NPP influyen otros factores socioecondmicos y asistenciales negativos, a
saber:

- Los tratamientos requeridos son costosos y prolongados, por lo que afectan la
economia familiar.
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- El peso de los cuidados recae fundamentalmente sobre la familia, de manera que
sobrecargan el trabajo en el hogar y dificultan que ambos progenitores trabajen fuera
de casa.

- Estos nifios son atendidos por muchos profesionales y reciben multiples tratamientos,
lo cual en ocasiones puede dar lugar a recomendaciones o consejos contradictorios e
indicaciones medicamentosas disimiles.

- La evolucion de estos pacientes resulta muchas veces imprevisible y algunas
enfermedades o sus tratamientos ocasionan fuertes dolores, sin que exista una cultura
médica y familiar efectiva para aliviarlos.

- Los nifios mayores se consideran como “entes” aislados; por tanto, su situacion les
afecta la socializacién cotidiana, pueden experimentar sentimientos de "ser diferentes"
o incapaces y toda la familia sufre el estrés y el impacto psicoldgico.

FISIOPATOGENIAS MULTIPLES

En el NPP se establece un trinomio muy dafiino: desnutricion energonutrimental (DEN)
asociada vy la propia de la condicidn pluripatologica con 2 o mas ECI, lo cual afecta sin
dudas el estado inmunoldgico. Por otra parte, su acostumbrada pérdida o no ganancia
de peso puede depender de enfermedades que alteran el apetito y aumentan los
requerimientos caldricos y proteicos (como cuando se padecen infecciones crénicas y
neoplasias), de aquellas que alteran la absorcién de los alimentos (trastornos celiacos,
giardiasis cronicas vy fibrosis quistica), las que desequilibran el sistema endocrino
(diabetes sacarina) y las que alteran la oxigenacién y el metabolismo celular
(neumopatias crénicas, cardiopatias y déficit de micronutrientes, entre otras).

En el NPP con desnutricidon energonutrimental moderada y grave se trastornan los
mecanismos normales de defensa del organismo, disminuye la capacidad de formar
anticuerpos, se inhibe la respuesta de aglutinacion al antigeno y se reduce la eficiencia
fagocitaria de los neutrdfilos y la capacidad bactericida intracelular. La comorbilidad de
ECI es una de las causas de afectacion de la respuesta inmunitaria.

e Propuesta de clasificacion del nifio pluripatolégico

- Grupo A: Nifio con 2 o0 mas enfermedades crénicas diagnosticadas, cuyo estado de
morbilidad no esté directamente relacionado con sus afecciones de base. Es la
presentacién mas frecuente.

- Grupo B: Nino pluripatoldégico con descompensaciones o reagudizaciones de sus
enfermedades de base.

- Grupo C: Nifo sin morbilidad sobreafiadida, en estado compensado de sus afecciones
de base. Nifio dispensarizado sin manifestaciones clinicas de sus afecciones de base o
de otra enfermedad aguda.

- Grupo D: Pertenecientes a los grupos A y B, con marcada afectacién inmunoldgica o
nutricional. Grupo con peor prondstico.

¢ Atencion integral al nifio pluripatoldégico

Debe basarse en una valoracion integral, clinica, funcional, psicoafectiva y social, que
evalle la situacién funcional de las enfermedades crénicas prevalentes, incluidas las
actividades basicas de la vida, el drea psicoafectiva y cognitiva en los nifios mayores, asi
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como la apreciacién del area sociofamiliar. Infortunadamente, la excesiva fragmentacion
de las especialidades hace que, en ocasiones, se enfatice en determinados aspectos
puntuales y se olvide al nifio y su real entorno en conjunto.

Una vez identificado un NPP en el hospital, debe realizarse la valoracion integral antes del
alta hospitalaria y la coordinacién pertinente para establecer la atencién conjunta entre la
medicina familiar de la APS vy las especialidades requeridas, con las revaloraciones que
sean necesarias, aunque su dispensarizacion y seguimiento esté a cargo de su médico de
familia y el pediatra del area, conformado en un plan de atencién continuada (PAC). Este
ultimo es el modelo de asistencia conjunta entre atencién primaria y hospitalaria, que
facilita la continuidad y calidad asistencial en el paciente pluripatoldgico. Todos los NPP
tendran claramente identificados a su equipo basico de salud (EBS) y a su equipo de
atencion multidisciplinaria, y en sus ingresos hospitalarios se realizara una planificacion
del alta y un plan de continuidad de cuidados, que refleje los problemas activos en el
momento del egreso.

Se considerara criterio objetivo para activar el PAC cuando las enfermedades crénicas
gue justifican la consideracidon de paciente pluripatoldgico, han motivado un ingreso
hospitalario o la necesidad de valoracidon por mas de 2 especialidades médicas.

El problema del NPP no es que lo sea 0 no; lo importante es cémo es atendido, tanto si
sufre o no una reagudizacién. La pregunta que queda por responder es la siguiente:
¢Quién debe tratar al paciente pluripatoldgico y como? Es uno de los retos que la
pediatria cubana debe afrontar de inmediato; para ello, una de las vias es la creacién de
servicios orientados hacia este tipo de atencidn integral, que sobrepase los limites de la
interdisciplinariedad y multidisciplina fragmentada. ®
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