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PRESENTACION

Los nifios, ninas y adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) constitu-
yen un grupo heterogéneo que presenta condiciones o patologias cronicas de complejidad variable
y requieren un cuidado continuo, con enfoque integral y multidisciplinario el que, a su vez, considera
las especificidades propias de cada diagnéstico.

En este contexto, los Programas Nacionales de Salud de la Infancia y de Adolescentes y Jovenes, en
conjunto con expertos y expertas del Ministerio de Salud, y con el valioso aporte de especialistas
de las Sociedades Cientificas, entre ellas la Sociedad Chilena de Pediatria y su Comité NANEAS, y de
profesionales de la red de salud a lo largo del pais, han colaborado en esta Orientacion Técnica que
con orgullo tengo el privilegio de presentar.

Este documento esta destinado a los equipos interdisciplinarios de todos los niveles de atencion
en salud y en ella podran encontrar herramientas clinicas y de gestion, destacando la “Pauta de
Clasificacion de Complejidad”, elaborada por el equipo del Complejo Asistencial Dr. Sotero del Rio,
validada por expertos. Ademas, considera la coordinacion interniveles del sistema de atencion, a
fin de acercar a los NANEAS a los establecimientos de la Atencion Primaria, cuando ello es posible
asegurando que reciban la supervision de su crecimiento y desarrollo, mediante todas las prestacio-
nes y beneficios que alli se otorgan, como sus controles de salud regulares, vacunas, alimentacion
complementaria, entre otras.

Esta Orientacion Técnica esta en linea con otros documentos y politicas regulatorias desarrolladas
para promover y proteger la salud, de NNA hasta los 19 afios como son la “Norma Técnica para la Su-
pervision de Salud Integral de Ninos y Ninas de 0 a 9 afios” y la “Orientacion técnica para el Control de
Salud Integral de Adolescentes”, como también el “Plan Nacional de Rehabilitacion”, el “Plan Nacio-
nal de Salud Bucal”, asi como la nueva Ley 21.375, que consagra los cuidados paliativos, entre otras.

Con mucho agrado presento a continuacion este documento, en el marco y lema “LOS NINOS PRI-
MERQ”, es un gran hito, que ojala continte con otros, en que este Ministerio se compromete a seguir
avanzando para mejorar la oferta en la red de salud y su articulacion efectiva, con un enfoque de
equidad y derechos, para mejorar la salud y la calidad de vida de cada nifio, nifa y adolescente, y de
su familia.
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ABREVIATURAS

ACEs

Experiencias Adversas en la Infancia (Adverse Childhood Experiences)

APS Atencion Primaria de Salud

AATT Ayudas Técnicas

AVD ARos de Vividos con Discapacidad

AVI Asistencia Ventilatoria Invasiva

AVNI Asistencia Ventilatoria No Invasiva

CDPC Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
CERO Control con Enfoque de Riesgo Odontologico
CESCOSF Centro Comunitario de Salud Familiar
CESFAM Centro de Salud Familiar

CcpP Cuidados Paliativos

csl Control de Salud Infantil

CSIA Control de Salud Integral Adolescente

CVRS Calidad de Vida Relacionada a Salud

EA Espectro Autista

ERC Enfermedad Renal Cronica

FONASA Fondo Nacional de Salud

HD Hospitalizacion Domiciliaria

Hd* Hemodialisis

MAIS Modelo de Atencion Integral de Salud
NANEAS Nifos, Nifas y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud
NEE Necesidades Educacionales Especiales

NNA Ninos, Ninas y Adolescentes

NV Nacidos Vivos

omMs Organizacion Mundial de la Salud

OPS Organizacion Panamericana de la Salud

oT Orientacion Técnica

PA Presion Arterial

PC Paralisis Cerebral

PcD Persona con Discapacidad

PIE Programa de Integracion Escolar

RISS Redes Integradas de Servicios de Salud basadas en APS
SD Sindrome de Down

SENADIS Servicio Nacional de la Discapacidad
SOCHIPE Sociedad Chilena de Pediatria

SSI Supervision de Salud Integral

SSR Salud Sexual y Reproductiva

VDI Visita Domiciliaria Integral

VFG Velocidad de Filtracion Glomerular

VM Ventilacion Mecanica
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La literatura sefala que ninos, ninas y adolescentes con necesidades especiales de atencion en sa-
lud (NANEAS), corresponden a un grupo diverso de personas que viven con una condicion de salud
de caracter fisico, conductual, emocional y/o del desarrollo, o con una o mas patologias cronicas,
que aumenta su demanda de atenciones en el sistema de salud requiriendo de un cuidado integral,
centrado en la familia y a cargo de un equipo multidisciplinario (1). Se caracterizan por ser un grupo
heterogéneo de usuarios y usuarias, tanto por la cantidad de condiciones de salud existentes como
por la forma en que estas generan necesidades particulares en cada caso. Tienen en comin el reque-
rir de cuidados especiales y controles de salud con mayor frecuencia y de mayor complejidad que el
resto de la poblacion (2).

Las necesidades globales de esta poblacion se extienden mas alla del ambito de la salud, lo que exi-
ge una respuesta compleja, articulada, integrada y coordinada con los distintos niveles de atencion
del sistema de salud, asi como también con el intersector, con el objetivo de mejorar su calidad de
vida y brindar un abordaje integral, en todas las dimensiones de su ser (3).

No existen precedentes de los cambios epidemiologicos y demograficos que ha vivido Chile y el
mundo en las Gltimas décadas (4). El avance en farmacotecnia y otras herramientas terapéuticas, el
desarrollo de nuevas tecnologias sanitarias, la complejizacion de hospitales y la profesionalizacion
de los cuidados de salud, han promovido una transicion demografica en que los paises pasan de ser
paises “jovenes”, habitualmente en vias de desarrollo, a ser paises “adultos”, en momentos en que,
generalmente, han alcanzado el desarrollo (4).

No obstante, millones de nifios, ninas y adolescentes (NNA) en el mundo no logran su maximo po-
tencial de desarrollo por las inequidades sociosanitarias, género, brechas de acceso tanto en salud
como educacion, inequidades que se presentan a lo largo del curso de vida (5). En este contexto, la
atencion integral de NANEAS, debe considerar enfoques integradores tales como los de derechos, de
curso de vida, de participacion, de género y de determinantes sociales, asi como el conocimiento y
aplicacion de los principios éticos universales.

La legislacion nacional, en relacion con la consideracion de NNA, ha cambiado en las Gltimas tres
décadas. Siguiendo la Declaracion de los derechos humanos, se promulgd la Convencion de los De-
rechos del Nifio (1989) y la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2008)
los cuales destacan como hitos historicos. Asimismo, otras leyes han asegurado los derechos y de-
beres de usuarios/as de salud, la inclusion, igualdad de oportunidades y los mecanismos contra la
discriminacion.

Dado lo anterior, en Chile se ha avanzado en la creacion de marcos e instancias propias que garanti-
cen el ejercicio efectivo de los derechos de NNA, como es el Sistema Integral de Garantias de Dere-
chos a través de su Politica de Infancia y Adolescencia 2015-2025, y el Plan de Accion Nacional de
Niflez y Adolescencia 2018-2025.

En la basqueda de potenciar el desarrollo integral de todas las infancias y adolescencias, y de pre-
venir sus vulneraciones, se hace necesario considerar a aquellas personas que, al inicio de su vida,
presentan problemas que impiden que alcancen su maximo potencial de crecimiento y desarrollo.
En este sentido, al enfoque de curso de vida permite el desarrollo de acciones integradas en un
continuo de cuidados, propias a cada etapa de desarrollo y con una vision que permite considerar el
impacto de tomar medidas oportunas para que NNA potencien sus capacidades.



A nivel secundario, experiencias piloto y autogestionadas han abordado el manejo integral e in-
terdisciplinario de NANEAS de mediana y alta complejidad, y la transicion de la atencion de ado-
lescentes a servicios de adultos, con el objetivo de fomentar la continuidad de cuidados (1), estas
experiencias y otras han instado al MINSAL a avanzar en su regulacion normativa.

Desde el afno 2010 con el inicio del rediseno del Programa Nacional de Salud de la Infancia y la in-
corporacion del Control del Adolescente en el afio 2011, el MINSAL ha guiado la continuidad de la
atencion con enfoque de curso de vida, considerando a NANEAS dentro de su canal de prestaciones.

Por todo lo anterior, los equipos de salud que realicen la atencion de salud infanto-adolescente,
deben poseer las competencias para realizar la valoracion del crecimiento y desarrollo integral en
NANEAS. Asimismo, deben identificar nuevos problemas de salud que requieran ser evaluados a nivel
secundario, las complicaciones en el estado de su condicion, la necesidad de traslado y la realizacion
de la referencia necesaria al nivel secundario y terciario, segln el grado de complejidad. El fin de
esto es brindar un tratamiento adecuado, integral y oportuno, evitando asi posibles complicaciones
a corto, mediano y largo plazo, promoviendo el maximo bienestar al usuario/a y su familia y, en con-
secuencia, la mejor calidad de vida posible. En este paso, los equipos de salud deben orientar los es-
fuerzos para mantener a NNA ingresados como poblacion bajo control, promoviendo la continuidad
del cuidado, como el conjunto de acciones que cada establecimiento de Atencion Primaria ofrece a
las familias beneficiarias (poblacion inscrita) bajo el Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar y
Comunitaria, destinado a resolver las necesidades de salud de sus integrantes y abordar los factores
protectores y de riesgo presentes en el entorno inmediato en el cual se desarrolla la vida familiar.

Es necesario que el equipo fortalezca el rol de la familia como pilar fundamental para el bienestar
de NNA y que facilite un contexto adecuado para ésta, en caso de identificar brechas de acceso, le
otorgue soporte para el desarrollo 6ptimo y satisfaccion de necesidades fundamentales, no solo en
aspectos de salud, sino también desde lo afectivo, emocional y social (6). Ademas, desde el sector
salud se debe asegurar el acceso de NANEAS a las atenciones especificas requeridas, incluyendo
cuestiones de género y rehabilitacion, considerando primordial el interés superior del NNA.

Justificacion

La Orientacion Técnica (OT) para la atencion de NANEAS pretende ser una herramienta para forta-
lecer su atencion en el nivel primario de salud (APS) y la coordinacion entre los distintos niveles de
atencion, referencia y contrarreferencia entre los niveles, considerando que esta poblacion se en-
cuentra generalmente cautiva entre los niveles secundario y terciario. Visualizar a NNA en la red de
APS permitira mantener la supervision de salud integral (SSI) y la oferta de prestaciones que le co-
rresponden segln el territorio y poner a su disposicion las prestaciones promocionales y preventivas
de salud que se desarrollan en este nivel, con el fin de favorecer al maximo su potencial de desarrollo
y la vinculacion con la red territorial.

Este documento constituye una aproximacion en esta materia, la que representa una base para se-
guir avanzando con un enfoque de derechos y avanzar en unificar el lenguaje comidn dentro del
sector salud y otros sectores del estado, para dar una respuesta integral a los NNA y sus familias,
para mejorar su calidad de atencion y de vida, en el marco de los lineamientos internacionales de
derechos y acuerdos que Chile ha suscrito.
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Por ello, esta OT pretende ser un apoyo inicial teérico/practico para los equipos de salud de los dis-
tintos niveles de atencion, para sospechar, detectar tempranamente y referir oportunamente a las
unidades de atencion y de apoyo correspondiente a NANEAS de modo de brindarles una atencion
integral basada en la continuidad del cuidado, segln sus necesidades y complejidad.

Objetivo general

Orientar a los equipos de APS en la atencion integral de nifos, nifnas y adolescentes con necesidades
especiales de atencion en salud, en el abordaje y supervision de su salud para mejorar su calidad de
vida y la de sus familias.

Objetivos especificos

+ Entregar herramientas al equipo de la APS para la Supervision de Salud Integral de NANEAS,
con enfoque familiar y comunitario.

v Identificar el nivel de complejidad de NANEAS mediante la aplicacion de una nueva pauta de
evaluacion, durante la Supervision de Salud Integral.

+ Organizar y coordinar los cuidados de NANEAS en los distintos niveles de atencion.

+ Instalar la supervision de salud y seguimiento de NANEAS de baja, mediana y alta complejidad
en APS, con enfoque familiar y comunitario.

v Realizar un catastro que permita identificar a la prevalencia de NANEAS vy facilitar el segui-
miento de la poblacion NANEAS y permita la continuidad de los cuidados integrales.

+ ldentificar la oferta de prestaciones existente en la red de atencion para NANEAS y vincular con
el territorio, segln corresponda.

+  Establecer el mecanismo de coordinacion de NANEAS con los/las referentes y equipos de los
distintos niveles de atencion, para promover la continuidad de los cuidados.

+ Fortalecer la elaboracion del plan de cuidados integrales como estrategia articulada de los
niveles de atencion en la continuidad de los cuidados.

+ Favorecer lareferencia y la contrarreferencia de atencion de NANEAS en la red asistencial para
promover la continuidad de los cuidados, a través de la conformacion de equipos de trabajo
interdisciplinarios y Comités NANEAS.

+ Integrar el uso de registros e indicadores para la atencion y seguimiento de NANEAS.

Alcance

La OT esta dirigida al personal de salud y equipos interdisciplinarios de la APS, atencion secundaria y
terciaria de salud, y gestores de la red, que estan vinculados a la promocion y prevencion de NANEAS,
sus familias y cuidadores/as.

Poblacion objetivo

Profesionales de salud y equipos multidisciplinarios de todos los niveles de atencion, que atienden
a ninos, nifas y adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud, sus familias y cuida-
dores/as.



FUENTE: Programa Nacional de Salud de la Infancia, MINSAL.
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1.1. Antecedentes generales y definiciones

El término NANEAS se construye a partir de la sigla que componen las palabras “Nifos, nifas y
adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud™, y corresponde al subconjunto de
personas que se incluyen en la llamada “diversidad”.

La definicion mas referida en la literatura de NANEAS es la del grupo liderado por Merle McPher-
son (1998) de la Oficina Federal de Salud Maternoinfantil de los Estados Unidos (Maternal and
Child Health Bureau). Esta definicion nace de la necesidad de dar respuesta a los requerimientos
de este grupo de personas en un contexto en el que existian carencias en algunas atenciones y
duplicacion de esfuerzos en otras areas, asi como una fragmentacion en la forma como se organi-
zaban los servicios. Es asi como nace la propuesta de definicion como “nifios que tienen un riesgo
aumentado o padecen una condicion crénica, sea esta fisica, del desarrollo, del comportamiento o
emocional y que requieren una mayor atencion en salud en comparacion con lo que requieren los
ninos generalmente” (7). Se observan las siguientes caracteristicas comunes (1,7):

+ Condicion médica compleja.

 Necesidad de atenciones y/o controles con mayor frecuencia y cuidados de mayor compleji-
dad que la poblacion general.

+  Extension de sus requerimientos a sus familias y cuidadores/as.

 Presencia de barreras de acceso para la participacion efectiva en sus comunidades (escuelas,
barrios, etc.)

+ Necesidad de que los apoyos sean interdisciplinarios y las respuestas sean intersectoriales.
* Necesidad de coordinacion entre los niveles de complejidad del sistema de salud.

+ Necesidad de un abordaje humanizado, que incluya dimensiones especificas dado que la con-
dicion de salud suele afectar la cantidad (afios de vida), asi como la calidad de vida.

En las distintas definiciones que se han propuesto para este grupo poblacional a lo largo del tiem-
po, se superponen NNA portadores de enfermedades cronicas con aquellos que deben vivir con una
condicion de salud que les diferencia del resto de la poblacion. En el concepto NANEAS, el término
“necesidades de atencidn”, pone énfasis en el cuidado, en contraposicion a la idea de “enfermedad
cronica” que acentda la patologia y la idea de cronicidad, la que desalienta y se acerca al estigma.
Ademas, la pluralidad de “necesidades” aproxima a la diversidad de disciplinas y a la atencion en red,
con un abordaje coordinado, realizado desde distintas perspectivas y con diversas técnicas, con el fin
de lograr la integralidad de la atencion. El cuidado en red apunta a la integralidad de la atencion con
enfoque comunitario, mientras que lo “cronico” esta mas ligado al abordaje exclusivo desde el sector
salud, aludiendo a una condicidn permanente, no siendo necesariamente asi en todos los casos. El
término “especiales”, ayuda a focalizarse en quienes mas lo necesitan, y el término “salud”, se incluye
con la perspectiva de la Organizacion Mundial de la Salud, de 1948: “estado de completo bienestar
fisico, mental y también social, no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia”, trascendiendo
al enfoque biologicista (8).

No existe definicion ni clasificacion universal de NANEAS ni de portadores de enfermedades cronicas.
No obstante, es muy importante su categorizacion para efectos de la organizacion y distribucion de
los recursos de salud, asi como de la identificacion de necesidades particulares. Para dicho efecto,
NANEAS se podrian agrupar segin las siguientes caracteristicas:

1 Eninglés se define como Children with special health care needs (CSHCN)



a. Letalidad de la condicion. Segun esta condicion, se agrupan al menos en: letales, de letalidad
posible y no letales;

b. Tipo de condicion. Segln si la o las condiciones son sistémicas 0 no sistémicas;
c. Elaparato o sistema primordialmente afectado.
d. Elgrado de complejidad. Se define por el compromiso generado por las necesidades especiales.

Considerando todo lo anterior y con el objetivo de establecer un marco para el alcance de esta
orientacion, se utilizara como definicion operacional de NANEAS:

Nifo, nifia o0 adolescente que tiene una o mas condiciones o patologias cronicas?, de indole
fisica, conductual, emocional y/o del desarrollo, que pueden o no estar asociada a discapacidad.

Por lo anterior, requiere para su salud junto a su familia y/o cuidador/a mayor atencion
interdisciplinaria y efectiva coordinacion intersectorial.

Esta es una definicion inclusiva y abierta que permite ser ajustada a escenarios locales, en base a
definiciones propias sobre cuales NNA requieren una atencion diferenciada dadas sus caracteristicas
especificas, en base a su condicion de salud y a las prestaciones disponibles. La apropiacion de esta
terminologia por los equipos permitira unificar y flexibilizar los cuidados, su continuidad y organi-
zar estrategias de enfrentamiento, en consideracion de todas sus dimensiones y de la condicion o
patologia(s) que requieren atencion.

1.2. Antecedentes a nivel mundial

La prevalencia de enfermedades cronicas en NNA se duplico entre los afos 1960y 1980 y presenta
un aumento lineal desde entonces (10). Aun asi, las tasas de prevalencia de las enfermedades cro-
nicas en la infancia son dificiles de determinar, debido a las distintas definiciones conceptuales y
metodologias usadas para su medicion (11). La Encuesta Nacional de Salud de Nifos de Estados Uni-
dos del afio 2007, mostro que el 13,6% de NNA de 0 a 17 ainos encuestados tenia al menos una con-
dicioén cronica actual, excluyendo la obesidad, mientras que el 8,7% tenia dos o0 mas enfermedades
cronicas (12). En la misma encuesta realizada en 2009-2010, el 65,6% de NNA encuestados indico
que las condiciones de salud afectaron sus actividades de la vida diaria (13). Cuando se incluyen a
todos NNA con alguna necesidad especial en salud, independiente de su complejidad, la prevalencia
reportada va desde un 13% a un 19%, donde las patologias mas prevalentes son la obesidad, el asma
y las alergias (10).

Algunos estudios de prevalencia, realizados en Estados Unidos, agrupan a usuarios y usuarias como
NANEAS basandose en las necesidades mayores en salud durante al menos 12 meses en las siguien-
tes areas del cuidado (CSHCN Screener):

a. Uso de medicamentos;

b. Control médico o utilizacion de servicios de salud mental o psicopedagogicos;
c. Situacion de discapacidad;

d. Necesidad de terapia de rehabilitacion; y

e. Necesidad de tratamiento o consejo por problemas emocionales, del desarrollo o de la conducta.

2 A diferencia de la definicion de multimorbilidad, que establece la “presencia de dos o mas enfermedades cronicas en una misma persona”
(OMS) (9).
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Otra estimacion ampliamente utilizada, muestra que alrededor de 93 millones de NNA (1 de cada 20
personas menores de 14 anos) vive con alguna discapacidad moderada o grave. Estas estimaciones
mundiales son esencialmente especulativas, dada la multiplicidad de definiciones utilizadas y la
diversidad de estudios que difieren en su disefio, metodologia y analisis y la falta de una fuente de
datos Unica a nivel internacional (15).

Estudios internacionales de prevalencia de NNA con condiciones crénicas, muestran una incidencia
variable en el tiempo y mayor en el sexo masculino a medida que aumentan en edad (16).

El Institute for Health Metrics and Evaluation realizo entre 1990 y 2016 una evaluacion de los afios
de vida ajustados por Discapacidad, AVAD (DALY por su sigla en inglés) en menores de 5 afios, en la
que se evidencia la tendencia de las causas en este periodo de tiempo. Se observa un descenso sig-
nificativo a la mitad de los afos de vividos con discapacidad (AVD) desde el inicio del periodo, desta-
cando el descenso relativo de las causas transmisibles, maternas, neonatales y nutricionales desde
un 56% a un 44%, y de los accidentes de un 10% a un 7%, mientras que hay un aumento relativo de
las causas cronicas no transmisibles de un 349% a un 49% del total (17).

1.3. Antecedentes a nivel nacional

Junto al aumento de la esperanza de vida en Chile, ha habido un alza de los anos de vida ajustados
por discapacidad (DALYs) (219%), particularmente en base al aumento de los afios vividos con disca-
pacidad (YLDs), los que alcanzaron el 50% de los DALYs, entre los afos 1990-2017, reflejando que
esta ganancia en anos se asocia a un deterioro del funcionamiento y a una mayor discapacidad en
la poblacion chilena. La principal carga de enfermedad en Chile esta dada por las enfermedades no
transmisibles, representando el 86% del total (2017). Los trastornos musculoesqueléticos, las en-
fermedades de los 6rganos de los sentidos (incluidas las condiciones de salud sensoriales visuales y
auditivas) y los desdrdenes neurologicos, representan el mayor peso de los afios vividos con disca-
pacidad en el pais (18-20).

Para abordar las necesidades especiales de atencion en salud de la poblacion infanto-adolescente,
el sistema sanitario debe contar con: estrategias de promocion y prevencion adecuadas a la epide-
miologia local, para prevenir el aumento en la carga de enfermedad y lesiones secundarias, a través
de un manejo oportuno, efectivo y de calidad.

Particularmente, en la poblacion mas joven, en los paises de medianos y bajos ingresos de Ameérica,
se estima que las 5 primeras causas de pérdidas de afios de vida ajustados en funcion de la dis-
capacidad (AVAD o DALY por su sigla en inglés), por cada 100.000 adolescentes son, ademas de la
violencia interpersonal y los accidentes de transito, la anemia ferropénica, los trastornos depresivos
y el asma (18-20).

Aun cuando a nivel nacional no existen estudios especificos de prevalencia global de NANEAS, las
encuestas nacionales que evaltan dimensiones del desarrollo y de capacidad funcional aportan in-
formacion.

En la 22 Encuesta Nacional de Calidad de Vida (ENCAVI), del afio 2006, la prevalencia del “desarrollo
funcional normal” fue de 70,1%, el porcentaje de nifios o nifas con rezago de desarrollo funcional
fue de 18,3% y con retraso del desarrollo de 9,9%. Esto da cuenta de que un porcentaje de la pobla-
cion tiene una afeccion en algin ambito de su desarrollo, lo que determina necesidades especiales
de atencion de salud, estimulacion y rehabilitacion. Ademas, mostrd que un 15,7% de los menores
de 15 afos tiene una enfermedad respiratoria cronica; un 8,9% reporta problemas visuales y la pre-
maturez alcanza un 5,6% (21).



Por otra parte, el diagnostico sobre la situacion de la nifez y adolescencia con discapacidad es par-
cialmente conocido y los estudios disponibles no permiten comparaciones. En efecto, en Chile, hay
dos estudios que han intentado caracterizar este grupo, pero ambos usan distintas definiciones y
fueron realizados en momentos muy distintos. A nivel de atencion terciaria, el primer estudio se rea-
liz6 el aflo 1994, en el Hospital San Juan de Dios y se observo que el 35,2% de los egresos hospitala-
rios eran NNA con “afecciones cronicas”. El segundo estudio, publicado en el 2012, fue realizado en el
Servicio de Pediatria del Complejo Asistencial Dr. Sotero del Rio, mostro que NANEAS representaron
el 60,8% de los egresos (22,23).

La prevalencia de personas con discapacidad constituye otra forma de aproximarse a la magnitud
del problema. EL 2° Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC), realizado por SENADIS el afio 2015
(24), mostrd que cerca del 16,7% de la poblacion nacional mayor a dos afos presenta algln tipo de
discapacidad, y que, en la poblacion menor de 18 anos, el 5,8% presentaba algln tipo de discapa-
cidad.

En relacion con el nimero de condiciones asociadas a discapacidad en NNA (de 2 a 17 afios), un
39,8% declara tener 1 condicion, un 21,9% declara tener 2, y un 14,1% declara tener 3 o0 mas con-
diciones. En este mismo grupo, un 93,4% declara haber recibido atencion de salud (comparado con
83,7% de los NNA en general), y solo un 22,8% recibio servicios de rehabilitacion en los Gltimos 12
meses. Un 36,8% utiliza ayudas técnicas (AATT) o recurso de apoyo (comparado con un 17,1% de los
ninos, nifas y adolescentes en general). Un 25,2% lo requiere para la escuela, 13% para ver, 10,6%
para participar de actividades en el hogar, 3,3% para moverse y 2,8% para comunicarse (24).

De la poblacion de nifos, nifias y adolescentes que presentan alguna condicion de salud permanente,
la mayoria presenta dificultad mental o intelectual, seguido de mudez o dificultad al hablar, dificul-
tad fisica y/o de movilidad, dificultad psiquiatrica, ceguera o dificultad para ver (aun usando lentes)
y, sordera o dificultad para oir aun usando audifonos (grafico 1).

GRAFICO 1. PORCENTAJE DE POBLACION DE NNA CON DISCAPACIDAD QUE PRESENTA ALGUNA CONDICION
PERMANENTE Y/O DE LARGA DURACION, DESAGREGADA POR TIPO DE DISCAPACIDAD.
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Fuente: 2° Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC I1), 2015 (25).

Las principales enfermedades o condiciones de salud asociadas a discapacidad (Clasificacion Diag-
nostica CIE-10) en NNA son: trastornos mentales y del comportamiento con un 54,6%, enfermedad
del sistema respiratorio con un 21,1%, enfermedad del sistema nervioso con 13,9%, enfermedad de
la vision 129%, y de la audicion 6% (24).

En relacion con la caracterizacion del cuidador/a, el 3,3% es de sexo masculino, es decir, las mujeres
representan mayoritariamente el rol de cuidadora. Ademas, el 71,4% son madres/padres y un 19,1%
son abuelos/as; del total, el 94,5% del total no recibe remuneracion por ello (24).
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Por otro lado, los egresos hospitalarios de menores de un afno, segun los registros DEIS del 2012 al
2017, sin considerar los egresos por causas respiratorias, muestran que las principales causas (en or-
den decreciente) son los trastornos hematologicos y hemorragicos del recién nacido, seguido de los
trastornos relacionados con la duracion de la gestacion y crecimiento fetal, y trastornos respiratorios
y cardiovasculares especificos del periodo perinatal, y malformaciones congénitas, deformidades y
anomalias cromosdmicas, todas ellas condiciones que pueden aumentar la carga de enfermedad de
sus portadores a lo largo de la vida (26). Estos datos permiten brindar una aproximacion a los equipos
en considerar que estos NNA requeriran una atencion integral acorde a sus necesidades.

1.4. Marco legal supranacional

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos (27) proclamada por la Asamblea General de
las Naciones Unidas en Paris, el 10 de diciembre de 1948 establece, por primera vez, que “los dere-
chos humanos fundamentales deben protegerse en el mundo entero”. El primer articulo sefala que:
“Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como estan de
razén y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros”. El segundo apunta
al principio de no discriminacion: “Toda persona tiene todos los derechos y libertades proclamados
en esta Declaracion, sin distincion alguna de raza, color, sexo, idioma, religion, opinion politica o
de cualquier otra indole, origen nacional o social, posicion econémica, nacimiento o cualquier otra
condicion (..)". Por lo tanto, es esencial resguardar que prime el principio de no discriminacion en
NANEAS en cualquier ambito y, por cierto, en el ambito sanitario. El Articulo 25 refiere que: “Toda
persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la salud y
el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los servicios
sociales necesarios (..)" este articulo conduce a la necesidad de realizar una evaluacion integral
biopsicosocial del usuario en su contexto familiar y comunitario, y en ningdn caso discriminar arbi-
trariamente por su condicion.

Los Derechos Humanos fueron ratificados por Chile en el afo 1989, a través del Decreto 778, que
promulga el pacto internacional de derechos civiles y politicos adoptados por la Asamblea General
de la Organizacion de las Naciones Unidas en 1966, que reconoce la dignidad inherente de las per-
sonas, sus derechos iguales e inalienables, sin condicion (28).

El 20 de noviembre de 1989, en la Convencion sobre los Derechos del Nifio, se estipularon los dere-
chos de la infancia, reconociendo la Declaracion Universal de Derechos Humanos y recordando que
en dicha declaracion las Naciones Unidas habian proclamado que “la infancia tiene derecho a cuida-
dos y asistencia especiales”. La Convencion fue aprobada como tratado internacional de derechos
humanos vy, a lo largo de sus 54 articulos, reconoce que los nifios (seres humanos menores de 18
anos) son individuos con derecho de pleno desarrollo fisico, mental y social, y con derecho a expresar
libremente sus opiniones (29).

Para la infancia y adolescencia, en 1990, a través del Decreto 830, se promulga la Convencion sobre
los derechos del niflo (CDN), donde el Estado establece que todos los NNA son iguales en derechos,
independiente de sus caracteristicas fisicas, economicas, étnicas o sociales (29). En ella es posible
encontrar que sera primordial atender el interés superior del nifio, a través de un compromiso por su
bienestar con la ejecucion de medidas (administrativas, legislativas y otras) que permitan entregar
efectivamente este objetivo.

Los NNA tienen el derecho al mas alto nivel posible de salud vy, especificamente, la infancia y ado-
lescencia con algln impedimento fisico o mental. El Estado reconoce que debera proveer las condi-
ciones para disfrutar de una vida plena y digna, asegurar el acceso y los recursos para aquellos que
requieran servicios sanitarios, cuidados especiales, rehabilitacion y otras acciones que les permitan
la integracion y participacion activa en la sociedad (29).



Casi 20 anos después de la primera ratificacion de derechos, para reafirmar la universalidad de los
mismos, surge la necesidad de reconocer a las personas con discapacidad, a través de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), la que establece que poseen los mis-
mos derechos y libertades, sin distincion. Ella surge con el propdsito de reconocer la diversidad de
las personas, la valiosa contribucion que realizan aquellos/as que presentan alguna discapacidad, y
que, en la interaccion con otros, se ven enfrentados a barreras que no les permiten la participacion,
oportunidad u otra condicion para la igualdad de goce de sus derechos (30) .

Dentro la CDPD, se explicita que, para garantizar los derechos, es necesario velar y asegurar la “co-
municacion” y “lenguaje” de las personas con discapacidad, como también la realizacion de “ajustes
razonables”, tales como acciones de equidad para el goce de sus derechos, y acciones que eviten
cualquier “discriminacion por motivos de discapacidad”. Especificamente, para NNA, se considera
que el Estado debera garantizar, sin distincion, sus derechos y libertades, con consideracion primor-
dial de la proteccion del interés superior del nifilo/a y su derecho a expresar su opinion, y que ésta sea
consideraday a recibir la asistencia necesaria para ejercer ese derecho. Por Gltimo, en lo que respec-
ta a salud, se les debera asegurar el acceso a servicios de salud de la misma calidad que las demas
personas, incluidas prestaciones de rehabilitacion, prestaciones a consecuencia de su discapacidad,
y las que fueran necesarias para prevenir y reducir la aparicion de nuevas.

En septiembre de 2015, la Asamblea General de las Naciones Unidas adopto la Agenda 2030 para el
Desarrollo Sostenible, un plan de accion a favor de las personas, el planetay la prosperidad, que tam-
bién tiene la intencion de fortalecer la paz universal y el acceso a la justicia. Los Estados miembros
de las Naciones Unidas aprobaron una resolucion en la que reconocen que el mayor desafio del
mundo actual es la erradicacion de la pobreza y afirman que, sin lograrla, no puede haber desarrollo
sostenible.

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) constituyen un llamado universal a la accion para poner
fin a la pobreza, proteger el planeta y mejorar las vidas y las perspectivas de las personas en todo
el mundo. Los Estados se comprometieron a “poner fin a la pobreza y el hambre en todo el mundo
de aquia 2030, a combatir las desigualdades dentro de los paises y entre ellos, a construir socieda-
des pacificas, justas e inclusivas, a proteger los derechos humanos y promover la igualdad entre los
géneros y el empoderamiento de las mujeres y las nifias, y a garantizar una proteccion duradera del
planeta y sus recursos naturales” a través de 17 Objetivos de Desarrollo Sostenible con 169 metas
de caracter integrado e indivisible que abarcan las esferas econdmica, social y ambiental (31).

1.5. Marco legal nacional

La Constitucion Politica de la Replblica de Chile de 1980 senala en su articulo 19 que: “La
Constitucion asegura a todas las personas el derecho a la proteccion de la salud. El Estado protege
el libre e igualitario acceso a las acciones de promocion, proteccion y recuperacion de la salud y de
rehabilitacion del individuo. Le correspondera, asimismo, la coordinacion y control de las acciones
relacionadas con la salud. Es deber preferente del Estado garantizar la ejecucion de las acciones de
salud, sea que se presten a través de instituciones pablicas o privadas, en la forma y condiciones que
determine la ley, la que podra establecer cotizaciones obligatorias (..)". Tanto en la Constitucion de
la RepUblica como en el Codigo Legislativo se presenta explicitamente la responsabilidad del Estado
de brindar atencion oportuna, de calidad, y ajustada a las particularidades de cada ciudadano, asi
como que las estrategias de promocion y proteccion de la salud lleguen a toda la poblacion, espe-
cialmente a aquellas que tengan dificultades de acceso por las barreras que sean (32).
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La atencion integral para NANEAS se vincula a distintas leyes que permiten y respaldan la entrega de
una oferta equitativa. A partir de ello, destacan:

+ Ley N°20.422 (2010): en el afio 2008, a través del Decreto 201 del Ministerio de Relaciones
exteriores, se promulga la convencion sobre las Personas con Discapacidad (PcD) y su proto-
colo facultativo en Chile. A partir de lo anterior, se establece la necesidad de generar una ley
acorde a los principios de dicha convencion; es por ello, que el aio 2010 se promulga la Ley
20.422 que establece normas sobre la igualdad de oportunidades inclusion social de personas
con discapacidad, a través de acciones que garanticen los principios de vida independiente,
accesibilidad universal, disefo universal, intersectorialidad, participacion y dialogo social en
esta poblacion especifica. Ademas, para efectos de esta ley se entiende que el Estado debe
proveer la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad en todo su ciclo vi-
tal, adoptar medidas que aseguren sus derechos, el acceso a apoyos, terapias, profesionales y
rehabilitacion para que desarrollen al maximo sus capacidades y aptitudes, considerando la
participacion de su familia (33).

+ Ley N° 20.609 (2012): establece medidas contra la discriminacion, afirmando que no se jus-
tifica, valida ni exculpa ninguna conducta arbitraria contra una persona por su enfermedad o
discapacidad (34).

+ Ley N°20.584 (2012): regula los derechos y deberes que tienen las personas en relacion con
acciones vinculadas a su atencion en salud. Si bien esta no establece, especificamente, medi-
das para NNA, su alcance compete a las acciones vinculadas a la atencion de salud y confirma
que en aquellas personas que viven con condiciones especificas se les asegure que sea oportu-
nay de igual calidad. En su Articulo 2, sefala que: “Toda persona tiene derecho, cualquiera que
sea el prestador que ejecute las acciones de promocion, proteccion y recuperacion de su salud
y de su rehabilitacion, a que ellas sean dadas oportunamente y sin discriminacion arbitraria,
en las formas y condiciones que determinan la Constituciéon y las leyes (..) La atencion que se
proporcione a las personas con discapacidad fisica o mental y a aquellas que se encuentren
privadas de libertad, debera regirse por las normas que dicte el Ministerio de Salud, para
asegurar que aquella sea oportuna y de igual calidad” (35).

Politica de Infancia y Adolescencia 2015-2025

La Politica de Infancia y Adolescencia propone generar las condiciones para garantizar el ejercicio
efectivo de los derechos de NNA que habitan en el territorio nacional, a través de la instalacion de
un Sistema Integral de Garantias de Derechos de la Niflez y Adolescencia que sitle el desarrollo y
bienestar de nifos, nifas y adolescentes en el centro de su quehacer (36).

Dentro de su area estratégica de salud integral y bienestar promueve la salud integral de NNA para el
pleno desarrollo fisico, mental y social en su curso de vida, con la consideracion especial de avanzar
en la oportunidad de acceso equitativo, oportuno, pertinente y de calidad a prestaciones y en en-
frentar circunstancias y enfermedades que impacten en su curso de vida. Ademas, propicia la crea-
cion de contextos que fomenten el desarrollo y prevengan culturas negativas para ello, y el abordaje
oportuno de factores de riesgo. Para esto la Politica considera orientaciones prioritarias, entre las
que destacan (36):

+  Fortalecer las condiciones y prestaciones que reduzcan los riesgos de mortalidad y promuevan
la adecuada estimulacion de NNA, tanto a nivel psicomotor como socioemocional, previniendo
riesgos de rezago y retraso, con miras a asegurar su desarrollo infantil temprano.

+ Propiciar acciones tendientes al desarrollo de una sexualidad informada y segura de acuerdo
con el curso de vida.



+  Avanzar en el acceso oportuno, pertinente y de calidad a servicios y prestaciones de atencion
de salud sexual y reproductiva, asi como de salud mental infanto-adolescente, tanto a nivel de
promocion como de prevencion y tratamiento.

'+ Mejorar las condiciones de cuidado de NNA con discapacidad, asi como de quienes sufren de
enfermedades graves o catastroficas.

Plan de Accion Nacional de Nifez y Adolescencia 2018-2025

Este Plan surge como estrategia del Estado en su rol garante de derechos, con el objetivo de po-
tenciar el desarrollo integral y prevenir vulneraciones, a través de un trabajo y compromiso inter-
sectorial. Para estos prop0sitos se consideraron cuatro ejes, supervivencia, desarrollo, proteccion y
participacion, desde donde se desarrollan distintas estrategias (37).

En este Plan de Accidn, el Eje de supervivencia, resultado estratégico 5, se refiere a la reduccion de
la mortalidad en el periodo perinatal, menores de 5 anos y por causas externas. Esto incide direc-
tamente en NNA que requieren prestaciones especificas para su logro. A razon de ello, este Plan de
Cuidados Integral pretende avanzar en dar respuesta a las lineas estratégicas de mejoramiento de la
respuesta para el tratamiento de enfermedades de alto costo y a la prevencion de la mortalidad por
causas que son prevenibles en este grupo especifico.

En el Eje de desarrollo, resultado estratégico de desarrollo integral, este Plan de Cuidados Integral
pretende avanzar en los compromisos para proveer el acompanamiento a lo largo del curso de vida
a través de programas de apoyo a la crianza y del fortalecimiento de estrategias para dar apoyo a la
parentalidad, considerando la discapacidad particular que el NNA pudiera presentar.

Acuerdo Nacional por la Infancia

El Acuerdo Nacional por la Infancia (2018) nace con el proposito de promover el desarrollo integral
de todos los nifos, ninas y adolescentes para que éstos alcancen el maximo desarrollo de sus capa-
cidades (38). Para ello, establece tres ejes de proteccion: universal, a la niflez en riesgo y a la nifez
vulnerada.

La proteccion universal busca promover el desarrollo integral, a través de distintos componentes,
siendo uno de ellos el de salud. Especificamente, en su medida 27, busca acompanar las trayectorias
de nifos y nifas, para poder identificar las necesidades de las familias y activar las prestaciones
pertinentes, como también mejorar el registro electronico de acciones y prestaciones asociadas a
la supervision de salud integral, como tanto del Control de Salud Infantil y de Adolescente y Joven
Sano en los Centros de APS.

1.6. Consideraciones éticas

Los y las profesionales de la salud que estan vinculados con la atencion de NANEAS necesitan co-
nocer y estar familiarizados con los aspectos éticos asociados al acompafamiento y supervision de
salud de estos NNA y sus familias.

Por las caracteristicas de los NNA se hace necesario reflexionar en cuanto a las posibles situaciones
a enfrentar como equipo de salud y cuales seran las decisiones para tener presentes en cada acer-
camiento que se tiene con ellos/as y sus familias.
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NANEAS son altamente vulnerables, lo cual exige a las y los profesionales de la salud un amparo
ético y moral que convierta esta area en un campo en que la bioética puede contribuir para entre-
gar una atencion de calidad y de cuidados humanizados. Asimismo, NANEAS padecen de una o mas
condiciones cronicas, demandando mayor frecuencia de atenciones, mas hospitalizaciones, esta-
dias hospitalarias prolongadas, consultas médicas mas frecuentes, mayor necesidad de servicios
complementarios en red, etc,, por lo que se precisa personal preparado, competente, actualizado,
con una aproximacion humanizada al usuario/a y su familia y conocedor de las peculiaridades de la
poblacion que asiste.

Dado lo anterior, es necesario preguntarse cuales son los principales problemas éticos que pueden
surgir en la atencion de NANEAS. Una forma de abordarlo es poner atencion en los aspectos y prin-
cipios de la bioética, analizar criticamente sus cuatro principios, su fundamentacion teorica y su
aplicabilidad, en favor de una mejor calidad de atencion. La bioética propone cuatro principios fun-
damentales que se describen a continuacion (39,40):

+ Principio de beneficencia: los elementos que se incluyen en este principio son todos los que
implican una accion de beneficio que haga o fomente el bien, prevenga o contrarreste el mal
o dano. Considera, ademas, todo aquello que implica la omision o la ausencia de actos que
pudiesen ocasionar un dafio o perjuicio inmediato o futuro. No debe centrarse Gnicamente en
curar o en restablecer la salud, sino también en prevenir el dafo y en educar, lo que conduce a
la modificacion de estilos de vida y, finalmente a que el acompafamiento contribuya al man-
tenimiento de la salud colectiva (42).

+ Principio de no maleficencia: se basa en evitar hacer dafio, evitar la imprudencia y la negli-
gencia, con el objetivo de prevenir el dafio fisico, mental, social o psicolégico (43). Es la formu-
lacion negativa del principio de beneficencia que obliga a promover el bien, considerado como
no inducir sufrimiento, no causar dolor, no privar de placer, no causar discapacidades evitables,
como uno de los principales focos con NANEAS. Implica la obligacion de analizar siempre ries-
go/beneficio ante la toma de decisiones y evitar la prolongacion innecesaria del proceso que
lleva a la muerte. Se trata de respetar la integridad fisica, psicolégica y moral de la vida huma-
na. El equipo de salud en servicio a la persona debe preocuparse por hacer el bien, y cuidarse
de no hacer dafo en este caso a NNA y su familia. Este principio no debe ser considerado de
forma aislada, ya que, al integrarla en el quehacer diario, muchos otros aspectos en cada aten-
cion se interrelacionan, pudiendo ocasionar dafos y/o sufrimientos, asi como causar riesgos.
Sin embargo, se justifican debido a los beneficios que puedan generar, que por supuesto deben
superar al dolor y la discapacidad.

* Principio de autonomia: hace referencia a la autodeterminacion de cada persona para tomar
decisiones en relacion con su enfermedad y/o su tratamiento, lo que implica tener informa-
cion de las consecuencias de las acciones a realizar y contar con la informacion para que esta
decision sea con los argumentos suficientes, puesto que la autonomia supone respeto a la
persona y reconocimiento de su capacidad para tomar decisiones. La aplicacion del principio
de autonomia en la atencion de salud de NANEAS debe estar presente en todos los niveles
de atencion (promocion, prevencion, diagnostico y tratamiento, rehabilitacion y paliacion), ya
que las decisiones permean los estilos de vida, habitos, costumbres, e incluso tradiciones, que
puedan estar refiidas con la salud de las personas y de la comunidad, lo que es importante
considerar en el analisis de cada caso y en las decisiones de planes y tratamientos de NANEAS
los que deben ser consensuados con ellos y sus familias (44).



* Principio de justicia: considera en su significado la igualdad, la equidad y la planificacion; esta
relacionado con la concepcion de la salud como un derecho humano fundamental que debe
ser garantizado por la sociedad y por el Estado. Este principio de justicia se basa precisamente
en atender primero al que mas lo necesita y exige tratar a todas las personas por igual, sin
discriminacion de cultura, etnia, edad, nivel economico o escolaridad. Para ser justos, se deben
jerarquizar adecuadamente las acciones a realizar y hacer uso racional de los recursos mate-
riales para evitar que falten cuando mas se necesiten. La justicia es un elemento fundamental
de la sociedad donde se ayuda a los menos favorecidos ante las desigualdades sociales y eco-
nomicas existentes entre los seres humanos, con el objeto de que las instituciones y servicios
pUblicos se encuentren organizados en forma tal que redunden en el beneficio de todas las
personas (45).

Esto hace que el principio de justicia deba entenderse como equidad, que a su vez significa
la utilizacion racional de los recursos (beneficios, bienes, servicios), un trato merecido y justo,
ademas de distribuir los recursos de acuerdo con las necesidades y también en los términos
de eficienciay eficacia.

Asimismo, se debe tener en cuenta que NANEAS tienen o estan en una condicion cronica: fisica,
emocional, conductual o del desarrollo, lo cual pudiera generar una limitacion en su capacidad
de desarrollar actividades de acuerdo con su edad. Estas limitaciones o condiciones requieren,
habitualmente, atencidn en salud y/o servicios relacionados, mas alla de lo que los NNA de-
mandan por lo que, se debe avanzar en la participacion en su proceso terapéutico en conjunto
con los equipos y desde los distintos niveles de atencion.

Respecto a las consideraciones éticas que se deben tener en cuenta, no solo se deben considerar los
cuatro principios descritos, ya que esto puede encasillar y reducir la mirada a la vivencia de los NNA
que al tener una enfermedad o alguna condicion puede desencadenar diversos escenarios, tanto
propios como familiares. Por tanto, el deber ético esta mas alla, en otros imperativos como la ética
del cuidado, el cuidado humanizado y el acompafar y nunca abandonar, lo que conlleva mayores
responsabilidades al equipo de profesionales (40).

El impacto de las vivencias puede relacionarse con la edad, la cantidad de hermanos/as, el desa-
rrollo moral, las experiencias previas, la cultura, el lugar donde vive, entre otras. Estas situaciones,
habitualmente, refuerzan el vinculo de proteccion y dependencia con sus padres y cuidadores/as, e
incluso con el equipo de salud.

La ética para abordar a cada NANEAS debe considerar todos los focos de atencion, teniendo en cuen-
ta como la familia esta enfrentando el proceso de duelo y, como se mantiene presente el riesgo de
descompensaciones o la pérdida de algln proyecto de vida, y la necesidad de buscar un nuevo sen-
tido vital ante esta situacion de cronicidad que marca la percepcion de calidad de vida (46).

La responsabilidad es mantener informado/a al NNA y su familia, con una comunicacion amable, de-
sarrollando la empatia en los procesos de asentimiento y consentimiento junto al NNA y su familia,
incluyendo sus creencias, valores y cultura, tomando en consideracion el rol del NANEAS en el siste-
ma familiar, asi como aceptando y acogiendo las reacciones que puedan tener.

Ademas, el deber profesional incluye velar por la funcionalidad y respuesta de los sistemas de salud
y del equipo tratante, considerando y gestionando los recursos para apoyar a la familia, favorecer el
soporte y la necesidad de acompanar y evitar el desamparo, asi como también considerar en su que-
hacer un enfoque multidisciplinario para un trabajo de calidad y digno para la vida de cada NANEAS
y su sistema familiar.
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Por tanto, la labor del equipo de salud consiste en convertir su quehacer clinico y profesional en un
qguehacer ético, para que cada NANEAS y su familia se acerque a su fin Gltimo en la vida: la calidad de
vida, contribuyendo a darle un sentido de calmay tranquilidad.

1.6.1 Confidencialidad

El manejo de NANEAS conlleva grandes dilemas éticos, referidos a aspectos de la autonomia en el
manejo de la enfermedad cronica, la toma de decisiones en salud, la confidencialidad en la atencion
y aspectos relativos al consentimiento y/o asentimiento con distintas alternativas terapéuticas y
procedimientos.

Es fundamental discutir en equipo e informar a los padres y cuidador/a primario/a acerca del derecho
a la confidencialidad en adolescentes y de la necesidad de informacion amplia respecto de su enfer-
medad, tratamiento y prondstico; y a su participacion progresiva en la toma de decisiones en salud
en la medida que su condicion lo permita (32,47).

1.7. Respuesta del Sistema de Atencion de Salud

1.7.1. Garantias Explicitas en Salud (GES) para NANEAS

El Sistema de Salud chileno, mediante decreto, garantiza un sistema de prestaciones que se vinculan
a cuatro garantias exigibles: Acceso, Oportunidad, Proteccion financiera y Calidad. Este marco legal
se conoce como “GES” (Garantias Explicitas en Salud) y tiene como poblacion objetivo a las personas
afiliadas al sistema de salud FONASA e ISAPRES.

En la actualidad, hay cobertura de estas garantias para 85 problemas de salud vy, de esas, la mayoria
abarca a poblacion infantil o adolescente. En el Anexo 1, se realiza un resumen de las garantias en
salud que han sido incorporadas.

1.7.2. Ley N°20.850 “Ricarte Soto”

Por otra parte, a través de la Ley 20.850, se crea un Sistema de proteccion financiera para diagnosti-
cos y tratamientos de alto costo conocida como “Ley Ricarte Soto”, que busca asegurar el financia-
miento de diagnosticos y tratamientos basados en medicamentos, dispositivos médicos y alimentos
de alto costo con efectividad probada, para las personas y sus familias. Sus beneficiarios son todas
las personas que tienen un Sistema de Salud Previsional en Chile (cotizantes de FONASA, ISAPRE, y de
las Fuerzas Armadas y de Orden - CAPREDENA y DIPRECA) (48). En el Anexo 2, se realiza un resumen
de los problemas de salud que han sido incorporados.

1.7.3. Programas de salud respiratoria

Existen otros programas, como el programa respiratorio AVNI (Asistencia Ventilatoria No Invasiva),
AVI (Asistencia Ventilatoria Invasiva) y Programa de Oxigenoterapia ambulatoria domiciliaria que
entregan la prestacion en el domicilio de NANEAS requirentes de ventilacion mecanica cronica esta-
ble y que sean beneficiarios de FONASA.

El avance de la medicina en Chile ha permitido mejorar en forma creciente la sobrevida en personas
afectadas por patologias respiratorias graves. Esto ha determinado que exista un aumento de NNA
con secuelas pulmonares y patologias respiratorias cronicas (49).



La necesidad de abordar a los NNA usuarios/as de este tipo de soporte en sus hogares surge, prin-
cipalmente, a raiz de que una gran mayoria de ellos requiere de cuidados especiales que los hace
permanecer hospitalizados durante periodos prolongados, antes de estar en condiciones de regresar
a su domicilio. Esto implica altos costos por hospitalizaciones prolongadas, el bloqueo de camas en
servicios criticos y, ademas, el impacto negativo que tiene la hospitalizacion en el desarrollo integral
del nifio, nifia y adolescente y el riesgo de exposicion a infecciones intrahospitalarias (50).

Deben tener algunos requisitos para ingreso al programa, como estar inscritos dentro de la pobla-
cion beneficiaria de FONASA, contar con la indicacion médica de ingreso al programa y se le realizara
una evaluacion de habitabilidad con una vista domiciliaria.

Programa AVNI (Asistencia Ventilatoria No Invasiva) y Programa AVI (Asistencia Ventilatoria
Invasiva)

Estos tienen como objetivo otorgar asistencia ventilatoria no invasiva y asistencia ventilatoria inva-
siva (AVNI/AVI) en domicilio a nifios, nifas y adolescentes menores de 20 aios y un cuidado integral,
a través de la entrega de un equipo generador de flujos, insumos y prestaciones profesionales de un
equipo multidisciplinario.

Los objetivos de estos programas son:

Entregar asistencia ventilatoria invasiva o no invasiva en domicilio a los usuarios y usuarias que
cumplen criterios de ingreso, segln corresponda.

+ Contribuir a la disminucion de la morbilidad y mortalidad de los usuarios y usuarias.
+ Prolongar la sobrevida de usuarios y usuarias y mejorar la calidad de vida.

+ Disminuir nmero de eventos (hospitalizacion, neumonia, atelectasias, etc.)

+  Estabilizar y revertir hipoventilacion con las distintas terapias.

+  Optimizar la coordinacion de la red asistencial ambulatoria.

v Transferir tecnologia y capacitacion a su familia y/o cuidador/a en domicilio, para el manejo del
NNA con necesidades respiratorias especiales.

Entre las prestaciones del programa, los profesionales realizan visitas domiciliarias, reuniones técni-
cas de coordinacion, mantienen comunicacion periodica con la atencion de necesidades educativas
y su planificacion, coordinan el cumplimiento de los controles en la APS, evallan la adherencia a
tratamientos y controles, supervisan el cumplimiento de las indicaciones, etc. De esta forma, ambos
programas pretenden abordar en forma integral las necesidades de AVNI/AVI domiciliaria en nifios,
nifas y adolescentes con hipoventilacion nocturna derivada de diversas patologias de la bomba res-
piratoria, via area, o parénquima pulmonar, integrando distintos niveles de atencion en la red asis-
tencial y considerando el hogar y la familia como eje central. Se espera asi mejorar la expectativa
de vida y la Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS), junto con disminuir los gastos asociados
a ventilacion mecanica (VM), en usuarios y usuarias cuyo Gnico escenario posible era estar hospita-
lizados en unidades de paciente critico.
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Programa de oxigenoterapia ambulatoria en domicilio

Este programa surge con el proposito de otorgar soporte en aquellos NNA con patologia respiratoria
cronica. Consiste en la entrega de oxigeno a usuarios menores de 20 afios, que presenten patologias
respiratorias tales como fibrosis quistica, displasia broncopulmonar, enfermedad pulmonar cronica
post viral, malformaciones cardiopulmonares, con secuelas de neumonia aspirativa post dafo neu-
rolégico, entre otras (49,51).

El proposito de este programa es aumentar la sobrevida de usuarios y usuarias con insuficiencia
respiratoria cronica o que requieren la administracion de oxigeno en forma prolongada, facilitando
su reinsercion familiar, escolar y laboral, mejorando su calidad de vida relacionada a salud junto con
liberar camas hospitalarias. El vinculo se realiza con el profesional de medicina broncopulmonar
infantil o pediatra capacitado, encargado del programa en cada hospital. Los NNA que se ingresan al
programa, estaran registrados en la pagina web http://respiratorio.minsal.cl/ para que se transfiera
el sistema de administracion de oxigeno al domicilio del usuario y se establezca la red de atencion
de estos en coordinacion APS con nivel secundario.

El Programa Nacional de Oxigenoterapia esta dirigido a NNA beneficiarios del Sistema Piblico de Salud
se ejecuta a través del nivel secundario de salud y de las salas IRA/ERA en la APS. Sus objetivos son:

v Aumentar la sobrevida y mejorar la calidad de vida, facilitando la reinsercion familiar y escolar
de los nifos, nifas y adolescentes que requieran oxigeno prolongado.

+ Liberar camas y reducir los costos hospitalarios.
+ Disminuir el riesgo de infecciones nosocomiales.
+ Favorecer el adecuado crecimiento y neurodesarrollo.

Prevenir la hipertension pulmonar y cor pulmonar.

Criterios de Ingreso:

+ Usuario/a menor de 20 afnos de edad, portador de Insuficiencia Respiratoria Cronica que re-
quiere administracion de oxigeno en forma prolongada y en quien el oxigeno determina un
beneficio clinico objetivable.

' Requerimiento de oxigeno no mayor a 3 litros por minuto, por canula nasal.

+ Periodo de estabilidad clinica y radioldgica, sin cambios importantes en los requerimientos de
oxigeno en las Gltimas dos semanas.

+ Estabilidad clinica, tanto en via alimentacion resuelta, como no presentar apneas, estabilidad
cardiovascular y adecuado progreso pondoestatural.

Enusuario/a con PCO2 elevada considerar y evaluar la necesidad de otro tipo de soporte ven-
tilatorio (BiPAP, CPAP).






FUENTE: Departamehto de Rehabilitacion y
Discapacidad, MINSAL.
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La integralidad de la atencion es de responsabilidad de todo el sistema de salud e incluye la pro-
mocion, prevencion, curacion, rehabilitacion y cuidados paliativos, en distintos contextos, desde una
aproximacion biopsicosocial, junto a una pertinencia cultural y territorial.

A continuacion, se presentan las estrategias y modelos que permiten promover la continuidad de
cuidados y la coordinacion internivel e intersectorial de la atencion de NANEAS, para un modelo de
atencion integral para NANEAS.

2.1. Modelos de atencion y abordaje
2.1.1. Redes de Atencion en Salud (RASs)

La OPS sefala que el concepto de Red implica integracion y las define como organizaciones po-
liarquicas de conjuntos de servicios de salud, vinculados entre si por una mision Gnica, objetivos
comunes y una accion cooperativa e interdependiente, que permiten ofertar una atencion continua
e integral a determinada poblacion, con base en la APS, en el lugar apropiado, al costo adecuado, con
la calidad necesaria, de forma humanizada y con equidad y responsabilidad sanitaria y econdmica,
generando valor para la poblacion (52).

A continuacion, se presentan los elementos constitutivos para el trabajo de las redes de atencion en
salud (tabla 1)

TABLA 1. ELEMENTOS CONSTITUTIVOS DE LAS REDES DE ATENCION EN SALUD

El primer elemento de las RASs, donde enfoca su responsabilidad sanitaria y la atencion
de salud, es la poblacion. Esta vive en territorios sanitarios singulares, se organiza
socialmente en familias y es registrada en subpoblaciones por riesgos sociosanitarios.
Asi, la poblacion total de responsabilidad de una RAS, debe ser totalmente conocida 'y
BT ES L registrada en sistemas de informacion potentes.

En la concepcion de RASs, la APS tiene la responsabilidad de articularse con la poblacion
adscrita y que el equipo de salud tenga una relacion intima con esta, estratificada en
subpoblaciones y organizada, socialmente, en familias.

Estructura Se encuentra constituida por nodos o puntos de red donde se brinda atencion y
operacional continuidad de cuidados, comunicandose entre si por las conexiones materiales e
de las redes inmateriales.

La red de salud responde a las condiciones agudas y a la agudizacion de las condiciones
cronicas en las unidades de emergencia ambulatoria y hospitalaria; generando un
Modelos de seguimiento continuo y proactivo de los portadores de condiciones cronicas bajo la
atencion de coordinacion del equipo de APS, y con el apoyo de los servicios de atencion secundaria y
salud terciaria de la red de atencion, actuando de forma equilibrada, sobre los determinantes
sociales de salud, factores de riesgos biopsicosociales y las condiciones de salud y sus
secuelas.

Fuente: Redes Integradas de Servicios de Salud. OPS, 2010 (53).

De acuerdo con los lineamientos de OPS (2013), la estructura operacional se conforma por cinco
componentes (52):

1. Atencion Primaria de Salud: constituye el centro de comunicacion de las redes de atencion
de salud y es donde se coordinan los flujos y las referencias y contra referencias del sistema
de atencion de salud. Tiene un nivel de baja complejidad técnicay alta complejidad social que
presta atencion al 85% de las problematicas de salud de la poblacion; motivo por el cual sus
tecnologias estan enfocadas en acciones para el cambio de comportamiento y estilos de vida.



2. Puntos de atencion secundarios y terciarios: corresponde a los espacios técnicos donde se
ofertan determinados servicios especializados en la Red, que se diferencian debido a que los
puntos de atencion terciaria son mas densos tecnologicamente, razon por la cual tienden a
ser mas concentrados espacialmente. No existen relaciones de principalidad o subordinacion
entre ambos nodos.

3. Sistemas logisticos: tecnologias de informacion que garantizan una organizacion racional de
los flujos de informaciones, permitiendo un sistema eficaz de referencia y contra referencia,
acceso a lainformacion para la atencion de las personas. Consiste en comunicar los diferentes
centros de atencion de salud y los sistemas de apoyo. Los principales sistemas logisticos son:
tarjeta de identificacion de personas usuarias, la historia clinica (ficha clinica), los sistemas de
acceso regulado a la atencion de salud y los sistemas de transporte en salud.

4. Sistema de gobernanza: se relaciona con el ordenamiento organizativo uni o pluri-institu-
cional que permite la gestion de todos los componentes de la red y tiene como dimensiones
fundamentales el disefio institucional, el sistema de gestion y el sistema de financiamiento.
También hace mencion a la relacion entre gobierno y sociedad civil que ocurre a partir de la
interlocucion entre grupos, sectores sociales, politicos y gobierno.

5. Los sistemas de apoyo: son los lugares institucionales de las redes en donde se prestan ser-
vicios comunes a todos los centros de atencion de salud. Estos se especifican en la tabla 2.

TABLA 2. SISTEMAS DE APOYO EXISTENTE EN LA RED DE SALUD

Sistemas de
Apoyo segin las Sistemas de apoyo existentes en la Red de Salud Pablica en NANEAS
RASS

Incluyen los servicios de diagnostico por imagen, servicios de medicina nuclear
diagnostica y terapéutica, la electrofisiologia diagndstica y terapéutica, las
endoscopias, servicio de laboratorio, la hemodinamicay la patologia clinica.
G ERIERL O Estos deben ser integrados de manera transversal de todas las redes, incorporando
diagnosticoy estandares de calidad y distribuyéndose, de manera optima por los territorios
terapéutico locales.

Incorpora la coordinacion intraestablecimiento, intra e interservicios: con centros
derivadores (atencion primaria de salud, nivel secundario, nivel terciario) y con
Unidades de apoyo.

El sistema de servicios farmacéuticos considera todas aquellas acciones y
prestaciones relacionadas con el paciente y los medicamentos, de acuerdo con los
protocolos de atencion infanto-juvenil, especificado el abordaje, segln niveles de
Sistema de atencion.

Servicios Su organizacion incluye seleccion, programacion, adquisicion, del almacenamiento,
Farmacéuticos validacion de las prescripciones dispensacion de los medicamentos, asi como
acciones que optimizan el uso de los medicamentos, como servicios farmacéuticos
profesionales, que son realizados con el paciente de manera presencial o indirecta,
segln la conciliacion de medicamentos y la farmacovigilancia.
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a) Departamento de Estadisticas en Salud (DEIS):

Es el referente de caracter técnico-estadistico en la produccion de informacion y
estadisticas de salud a nivel nacional e internacional, con el objetivo de contribuir
sustantivamente al mejoramiento de la salud de la poblacion chilena, el cual se
encuentra constituido por tres areas funcionales mencionadas a continuacion.

1. Area de Produccion de Estadisticas en Salud
2. Area de Analisis y Estandares
3. Area de Proyectos de Estadistica e Informacion de Salud

b) Sistemas de Informacion de la Red Asistencial (SIDRA):

Su proposito es impulsar una estrategia y un plan de accion para digitalizar los
establecimientos que conforman la red asistencial de salud. La estrategia SIDRA fue
creada el ano 2008. Algunos de sus componentes prioritarios de SIDRA son: Agenda,
Referencia y Contrarreferencia. Dispensacion de farmacos, Urgencia y Registro
clinico electronico.

Sistemas de

informacion en
salud

c) Sistema de Informacion para la Gestion de Garantias Explicitas de Salud
(SIGGES):

Este Sistema fue disefiado con el objetivo de monitorear el cumplimiento de las
garantias de oportunidad establecidas por los Decretos GES. EL SIGGES se alimenta
de datos que provienen de formularios disefiados para este objeto.

d) Registro Hospitalarios:

Registros que proporcionan informacion de nifios, nifias y adolescentes evaluados en
un hospital determinado, con la finalidad de contribuir al cuidado de los mismos. Se
usan principalmente para evaluar el proceso de salud-enfermedad de las personas
durante un periodo definido y con un proposito administrativo, centrandose
principalmente en la gestion clinica y hospitalaria. Son un insumo fundamental para
los registros poblacionales.

Fuente: Las Redes de Atencion de Salud, OPS 2013 (52).

2.1.2. Redes Integradas de Servicios de Salud (RISS)

El concepto de Redes Integradas de Servicios de Salud (RISS) es impulsado por la Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), definiéndola como “una
red de organizaciones que presta, o hace los arreglos para prestar, servicios de salud equitativos e
integrales a una poblaciéon definida, y que esta dispuesta a rendir cuentas por sus resultados clinicos
y econoémicos y por el estado de salud de la poblacion a la que sirve”. Su proposito es contribuir al
desarrollo de sistemas de salud basados en la APS con posterior integracion a las redes de atencion
secundarias y terciarias, con prestaciones de salud mas accesibles, equitativas, eficientes y opor-
tunas, que a su vez permitan la continuidad de la atencion, entendida esta como ‘el grado en que
una serie de eventos discretos del cuidado de la salud son experimentados por las personas como
coherentes y conectados entre sien el tiempo, y son congruentes con sus necesidades y preferencias
en salud” (53).

La estrategia RISS busca disminuir progresivamente la fragmentacion de los servicios de salud (fi-
gura 1), ya que representa una amenaza para el funcionamiento de los sistemas de salud, disminuye
el acceso y la calidad técnica, aumenta la insatisfaccion de las personas, y mantiene una utilizacion
ineficiente de los recursos, entre otros factores (54).

La consideracion de esta estrategia en el abordaje de NANEAS, busca dar respuesta y avanzar en la
entrega de cuidados integrales, basados en APS y los atributos esenciales que son necesarios de
considerar al implementar un modelo para el abordaje de esta poblacion.



Para el adecuado funcionamiento de las RISS se recomiendan atributos esenciales que se agrupan
en 4 ambitos de abordaje (53): Modelo Asistencial, Gobernanzay Estrategia, Organizacion y Gestion;
y Asignacion e Incentivos (Anexo 3).

FIGURA 1. VALORES, PRINCIPIOS Y ELEMENTOS ESENCIALES EN UN SISTEMA DE SALUD BASADO EN LA APS

Solidaridad

Equidad

Fuente: Redes integradas de servicios de salud. OPS, 2010 (54).

2.1.3. Modelo de Atencion Integral de Salud

El Modelo de Atencion Integral de Salud (MAIS) componente clave de la reforma de salud chilena
del afo 2005, esta basado en el enfoque integral del ser humano, y entiende que el proceso salud-
enfermedad esta determinado por una sumatoria de ambitos, los que condicionan la vivencia de
bienestar de los individuos.

El Modelo de Atencion Integral de Salud se define como “el conjunto de acciones que promueven y
facilitan la atencion eficiente, eficaz y oportuna que se dirige, mas que al paciente o a la enfermedad
como hechos aislados, a las personas, consideradas en su integralidad fisica y mental y como seres
sociales pertenecientes a diferentes tipos de familia y comunidad, que estan en un permanente
proceso de integracion y adaptacion a su medio ambiente fisico, social y cultural” (55).
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El paradigma biopsicosocial permite abordar la salud de las personas, sus familias y comunidades
de manera mas integral, lo cual implica que el equipo de salud desarrolle acciones en el continuo
de atencion, es decir, promocion de estilos de vida saludable, deteccidon oportuna de enfermeda-
des o cronificacion de situaciones de salud, prevencion de factores de riesgo, ingreso a tratamiento
oportuno, continuidad de los cuidados y acceso a rehabilitacion. Por ello, el Modelo de Atencion
Integral en Salud entrega acceso y cobertura universal, una atencion integral e integrada, teniendo
un importante énfasis en la promocion y prevencion de la salud, considera la orientacion familiar y
comunitaria, la articulacion intersectorial y mecanismos activos de participacion.

EL MAIS describe una forma 6ptima de organizar las acciones sanitarias, permitiendo satisfacer los
requerimientos y demandas de la comunidad y del propio sector. En el ambito pblico, se expresa en
un conjunto de redes territoriales de establecimientos con complejidades diversas y roles definidos,
que, en conjunto, dan cuenta de las acciones de promocion de la salud, prevencion de enfermedades,
deteccion precoz y control de enfermedades, tratamiento, rehabilitacion, reinsercion y cuidados pa-
liativos, incluyendo atenciones de urgencia-emergencia.

En el documento “Modelo de Atencion Integral en Salud Familiar y Comunitaria” del afo 2013, fueron
consensuados los principios de este modelo (figura 2), considerando como principios irrenunciables
de la atencion integral en Atencion Primaria: que esté centrado en la persona, y se caracterice por
la integralidad, y continuidad de cuidados. El MAIS es transversal a todo el sistema de atencion
y considera la APS como eje central para alcanzar las mejores condiciones de salud de la pobla-
cion, promoviendo la resolucion ambulatoria de los problemas de salud, estableciendo los espacios
y mecanismos que acojan las preocupaciones, necesidades y propuestas de la ciudadania. Favorece
también la coordinacion con otros sectores sociales para potenciar los componentes de la calidad
de vida que inciden fuertemente en la salud de la poblacion. Ademas, evalla la eficiencia de los
procesos y su efectividad, incluyendo la satisfaccion usuaria, e instala la cultura de evaluacion de
tecnologia en el sector.

FIGURA 2. PRINCIPIOS DEL MODELO DE ATENCION INTEGRAL DE SALUD FAMILIAR Y COMUNITARIO

Fuente: Orientaciones para la implementacion del Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar y Comunitaria. MINSAL, 2013 (56).



El modelo incorpora aspectos como el fomento al autocuidado individual y familiar, la educacion
para la salud y deteccion precoz de factores de riesgo, acciones que deben estar incorporadas en
todas las prestaciones de salud de la Atencidn Primaria. Entre las actividades establecidas en pro-
gramas de atencion segln ciclo vital, se encuentra el Control de Salud Infantil que es una actividad
dirigida a promover en forma integral la salud de nifios y nifas de 0 a 9 afios (57), detectar precoz y
oportunamente cualquier anomalia o enfermedad a fin de tratarla en forma oportuna con el propo-
sito de lograr, junto con la familia y la comunidad, la expresion del maximo de sus potencialidades
y el logro de un optimo desarrollo. Asimismo, realizar el Control Integral Adolescente, dirigido a
poblacion de 10 a 19 afos, con una mirada integral y biopsicosocial de modo de levantar factores
protectores y de riesgo en relacion a la salud fisica, mental y sexual, entre otros (58) .

La aplicacion de este modelo en la atencion de NANEAS permite que el equipo de salud pueda con-
siderar al nifio, nina o adolescente como parte de una comunidad, en un territorio especifico e in-
serto en un sistema sociocultural, por lo que debe planificar la entrega de prestaciones acordes a
sus necesidades y sus preferencias. La red de salud debe organizarse para buscar el mejor estado de
bienestar de estos NNA, mediante una atencion de calidad, oportunay resolutiva, articulando a toda
la red de prestadores, a la comunidad y al intersector (56).

Los principios que rigen el modelo, aplicables a la atencion vinculada a NANEAS por los equipos,
pueden resumirse en los siguientes puntos (59):

+ Centrar la atencion en las caracteristicas y necesidades particulares de cada NNA y su familia,
mediante una comprension sistémica y biopsicosocial.

v Facilitar al NANEAS y su familia el ejercicio de sus derechos y deberes, mediante acciones par-
ticipativas en la toma de decisiones respecto a su salud.

+ Fomentar que cada atencion mantenga acciones promocionales y preventivas, en todas sus
dimensiones.

Garantizar la continuidad de la atencion, desde los cuidados basicos hasta la atencion espe-
cializada y hospitalizacion.

+ Favorecer el conocimiento y uso de tecnologias y AATT adecuadas, tanto por NANEAS, como por
su familia y los equipos de todos los niveles.

v Asegurar la complementariedad, mediante el trabajo en equipo y en red, para un abordaje
integral y de calidad.

' Promover la mejora continua mediante la transferencia técnica entre los equipos de los dis-
tintos niveles y reuniones de casos, considerando una adecuada gestion de las necesidades y
prestaciones de las personas.

' Reforzar la articulacion intersectorial para un abordaje integral, continuo y de calidad del NA-
NEAS y su familia.
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2.1.4. Estrategia de Cuidado Integral Centrado en las Personas para la promocion, prevenciony
manejo de la cronicidad en contexto de multimorbilidad

La OMS define la multimorbilidad como la “presencia de dos o mas enfermedades crénicas en una
misma persona”(60). Esta definicion podria dejar fuera a un grupo de NANEAS que tienen diagnos-
ticada sélo una condicion o una enfermedad. Esta estrategia de cuidado integral centrado en las
personas (ECICEP) para adolescentes desde los 15 afos incorpora el cuidado centrado en la persona
y co-responsabilidad con ella, ademas busca evitar que reciban un cuidado fragmentado y poco
flexible, cuando los diferentes equipos no estan coordinados (61).

En Chile, segln la Gltima ENS, alrededor de 11 millones de personas vive con alguna condicion cro-
nica, y de ellas el 75% presenta multimorbilidad (62). Las personas que viven con mas de una con-
dicion cronica de salud, que conduce a este grupo a una peor calidad de vida, mayor mortalidad
ajustada por edad, mayor uso de recursos del sistema de salud, mayor riesgo de hospitalizacion y
mayor tiempo de estadia hospitalaria (61).

Todo lo anterior ocurre dado que habitualmente el abordaje de estas personas se realiza en torno a
su diagnostico, el enfoque y acercamiento terapéutico se centra en la enfermedad, lo que lleva a que
reciban un cuidado fragmentado, ineficiente, inefectivo e incluso con riesgo de ser dafiino, si los di-
ferentes equipos no estan coordinados (63). Esta concepcion del cuidado considera respetar las pre-
ferencias, necesidades y valores del usuario y usuaria e incorporarlos en las decisiones clinicas (64).

A través del modelo de atencion centrado en la persona, ademas de evaluar el proceso de la en-
fermedad, se busca comprender activamente tanto las percepciones que tiene la propia persona
sobre su salud como su experiencia Gnica de enfermedad, sus expectativas y el contexto en el que
vive (65). Ademas, implica considerar el punto de vista que tienen de la importancia relativa de cada
problema, el tiempo durante el cual establecen las prioridades a corto y largo plazo, y el nivel de
evidencia sobre el beneficio de las distintas intervenciones médicas que se les puede aportar para
facilitar sus decisiones. En una revision de programas europeos centrados en las personas adultas se
identificaron los siguientes elementos fundamentales (66):

+ Considerar las necesidades, preferencias y recursos de las personas en el desarrollo e imple-
mentacion de un plan de cuidados integral.

v Involucrar a cuidador/a informal como co-usuario/a y co-proovedor/a del cuidado.

+ Colaborary coordinar en el cuidado multidisciplinario.
Las barreras identificadas a nivel de las personas es su percepcion que los equipos de salud creen
que ellos tienen un inadecuado conocimiento y habilidad de automanejo; y a nivel de los y las pro-

fesionales es su percepcion de tener poco tiempo y no sentirse con las habilidades adecuadas para
hacerlo (64).

Los elementos que se identifican en el estudio de J. Barros (2019) (66) para el cuidado de personas
con multimorbilidad son cinco (figura 3):



FIGURA 3. ELEMENTOS PARA EL CUIDADO DE LAS PERSONAS CON MULTIMORBILIDAD

Entrega de Apoyo en la toma Apoyo en el Sistemas de Recursos de 1a
cuidados de decisiones automanejo Informacion comunidad
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multidisciplinario equipo paciente y su contra referencia * Apoyo para
coordinado + Consultorias familia * Cédigos ACCESO 3 TRCUTSOS
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individuales los servicios compartida * Envio de red social
» Estratificacion informacion del informal del
por rigsgo paciente a su paciente
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Fuente: Adaptado de Barros, et al. 2019 (66).

Para garantizar la continuidad del cuidado, se debe promover la adecuada comunicacion entre los
niveles de atencion en salud, APS, especialidad, hospitalario y de urgencia. Esto, a través de pro-
fesionales de enlace ubicados en los centros hospitalarios y segln el/la gestor/a que corresponda
en APS, y desde los distintos programas a los que adolescentes de 15 afnos 0 mas con necesidades
especiales de atencion estan vinculados.

Con el fin que el sistema de salud sea mas efectivo, eficiente y equitativo, con mas estrategias de
prevencion y promocion, se requiere que el nivel primario de atencion se involucre activamente en la
atencion de NNA con distintas complejidades de salud. Una participacion protagonista en la super-
vision de este grupo permitiria contener la progresion de los problemas, prevenir complicaciones y
no descuidar otras dimensiones que inciden en el desarrollo. Es necesario reforzar que cada plan de
cuidado es Gnico y personalizado para cada NANEAS, su familia y entorno (9).

Este modelo, que a su vez se basa en el modelo de atencion integral de salud familiar y comunitaria,
cuenta con 4 componentes: centralidad en la persona, estratificacion segln riesgo, continuidad del
cuidado, automanejo y decisiones compartidas (9). Para NANEAS esto implica que el equipo de salud
tanto de APS, como del nivel secundario, debera alinear sus acciones para brindar cuidados de forma
coordinada para este grupo y su familia, potenciando el primer nivel atencidn y su acercamiento a
este, por los valores, principios y elementos esenciales que este representa.

Para la atencion de NANEAS, bajo este modelo, se debe considerar la aplicacion de los siguientes
elementos clave:

' Revisar periddicamente los problemas de los NNA, de acuerdo con sus circunstancias indivi-
duales y familiares.

' Mantener en control las patologias o condiciones de salud.
v Entregar un abordaje con enfoque en su calidad de vida y funcionalidad.

v Adaptar v flexibilizar las recomendaciones de tratamiento a las prioridades y situacion del
nino, nifia o adolescente y su familia.

' Promover el autocuidado y responsabilidad conjunta.

1 Establecer la toma compartida de decisiones.

1 Elaborar planes de cuidado individuales, considerando los grados de complejidad.

v Involucrar a cuidador/a en el plan y trabajar conjuntamente cony en pro de NANEAS.

v Entregar un cuidado multidisciplinario, intersectorial y entre los niveles de atencion, de forma
coordinada.
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Se debe tener en cuenta que el foco se orienta a optimizar los contactos del equipo de salud con las
personas en situacion de cronicidad desde una perspectiva mas integral, conforme el nivel de riesgo
de las personas, como una oportunidad de resolver la mayor cantidad de problemas de salud que
tenga, evitando la fragmentacion por motivo de consulta.

En este marco, se establecen criterios de estratificacion de la poblacion, segln niveles de riesgo,
para que reciban cuidados diferenciados, evitando que la poblacion sana enferme, fortaleciendo la
prevencion y promocion de la salud, que las personas enfermas se mantengan controladas y no de-
sarrollen complicaciones.

Todo ello con base, no solo en los determinantes de la salud, sino que también en base a los determi-
nantes sociales, incorporando a las personas de mayor complejidad como poblacion objetivo inicial.

La integralidad, como uno de los principios transversales del MAIS, promueve que las necesidades
de las personas con maltiples condiciones cronicas, discapacidades funcionales, y/o alta demanda
médica, se aborden mediante planes de cuidados consensuados, integrales y continuos, coordinando
las prestaciones de salud entre niveles de atencion, haciendo parte a la familia y/o cuidador/a del
proceso de cuidado (67). En este contexto los y las usuarias se estratifican segln el objetivo y tipo
de intervencion (figura 4).

FIGURA 4. PIRAMIDE DE KAISER PARA LA INTERVENCION, SEGUN LA ESTRATIFICACION DE RIESGOS

INTERVENCIONES
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Fuente: Adaptado de Mejora de los Cuidados Cronicos a través de las Redes Integradas de Servicios de Salud. OPS, 2012 (68).

La consulta de la persona con multimorbilidad requiere que el/la profesional maneje mayor cantidad
de informacion; valore los riesgos de la polifarmacia y los procedimientos diagnosticos; adapte pe-
riodicamente los planes de tratamiento y cuidados; considere la gravedad de cada proceso, teniendo
en cuenta los objetivos de la persona y su familia; maneje las situaciones discapacitantes que pue-
dan disminuir la adherencia al tratamiento y controles; y coordine a distintos profesionales y niveles
de atencion, para garantizar la continuidad asistencial (7).



Se proponen los siguientes cambios en la atencion, considerando lo antes expuesto:
' Elaumento del tiempo de consulta.

1 Uso de historia clinica electronica compartida entre profesionales de distintos niveles de aten-
cion.
+  Sistemas computacionales de apoyo a la decision clinica.

+ Designacion explicita y visible de un responsable de coordinacion de la atencion del usuario o
usuaria.

En las Orientaciones para la planificacion y programacion en red (2020) propone los siguientes linea-
mientos estratégicos (69):

1. Promociony prevencion de enfermedades cronicas: Programa Vida Sana, espacios de trabajo
y educacionales saludables, deteccion precoz de factores de riesgo de patologia.

2. Responsabilidad y autonomia de las personas: programas de apoyo de automanejo, personas
activas, apoyo de pares.

3. Continuidad asistencial: protocolos de referencia y contrarreferencia, alta programada, hos-
pitalizacion domiciliaria.

4. Intervenciones eficientes adaptadas a las necesidades: gestion de agenda, mensajeria de
apoyo al cuidado, consultoria de especialidad a distancia, receta electronica, plataforma de
buenas practicas.

El modelo de atencion que se recomienda para NANEAS pone en el centro del cuidado a los NNA con
una perspectiva biopsicosocial donde se consideran las necesidades segln el o los requerimientos
de atencion por especialistas, el uso de medicamentos, la formay el tipo de alimentacion, el reque-
rimiento de asistencia tecnologica para mantener la vida y/o movilizarse, la necesidad de rehabili-
tacion y de educacion especial (1).

2.2. Modelo de Atencion Integral de NANEAS y sus familias
2.2.1. Atencion de cuidados centrado en NANEAS y su familia

Teniendo presente los principios y objetivos del Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar y
Comunitaria, el Modelo de atencion centrado en las personas con multimorbilidad cronica, y las
Estrategia de Redes Integradas de Servicios de Salud basadas en APS (RISS), se propone un esquema
que presenta la necesidad de que toda intervencion o intervenciones sea centrado en cada NANEAS,
que permita la continuidad del cuidado, mediante un trabajo coordinado y coherente con un plan de
cuidados integrales individualizados que abarque al equipo multidisciplinario, todos los niveles de
atencion y que exista una efectiva articulacion con el intersector.

Dicho esquema, se presenta en la figura 5 para los equipos y actores que se vinculan con NANEAS y
sus familias.
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FIGURA 5. ESQUEMA PARA LOS EQUIPOS Y ACTORES QUE ATIENDEN O SE VINCULAN CON NANEAS Y SUS FAMILIAS
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Fuente: Elaborada por Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes.

MINSAL, 2021.

En el esquema, se considera al NANEAS, su familia y/o cuidador/a primario/a como el nlicleo de un
plan de cuidados individualizado, flexible y acorde a su complejidad.

Este esquema de trabajo representa una sugerencia del ideal de cuidados y actividades centradas
en NANEAS, su familia o cuidador/a primario, en todas sus dimensiones del desarrollo. Este considera
los modelos y enfoques ya implementados en las redes.

Cabe agregar que, de acuerdo con el enfoque de multimorbilidad crénica, existen elementos clave a
considerar, los cuales aplican a la atencion de NANEAS, y que se presentan a continuacion:

Supervision, manejo y control de las patologias.

Enfoque en la calidad de vida, funcionalidad y participacion.

Adaptacion de las recomendaciones de tratamiento a las prioridades y situacion personal.
Promocion del autocuidado.

Toma de decisiones compartida.

Elaboracion de planes de cuidado individuales y personalizados.

Involucramiento de cuidador/a.

Revision periddica de los problemas de las personas de acuerdo a sus circunstancias individuales.



Cabe destacar que esta perspectiva debiera ser implementada en los distintos escenarios a los
cuales cada NANEAS acude o se desenvuelve, como los centros de salud, unidades de especialidad,
servicios de hospitalizacion e, incluso, el domicilio. En este dltimo contexto, la visita, atencion y
hospitalizacion domiciliaria representan una oportunidad que debe ser relevada por los equipos, ya
que favorece un modelo integral de trabajo y mejora las experiencias percibidas por los NNA y sus
familias, lo que podria relacionarse con un conocimiento mas acabado de sus vivencias y consecuen-
te empatia (70,71).

2.2.2. Evaluacion de complejidad y organizacion del cuidado

Existe consenso de que el grupo NANEAS, al ser heterogéneo, presenta distintos problemas de salud,
y distintos tipos de necesidades, por lo que deben ser evaluados segln su grado de complejidad
(72). La relevancia de determinar su nivel de complejidad permite, entre otros, entregar cuidados
integrales dependiendo de las necesidades individuales, organizar la atencion y optimizar recursos
centrado en cada NANEAS y su familia.

La individualizacion de caso se sustenta en el tiempo, experticias y recursos extras necesarios para
alcanzar resultados de salud d6ptimos para ellos, independiente de los diagnosticos médicos de base.

Los NANEAS pueden compartir consecuencias funcionales y uso de recursos, incluyendo (73):
1. Necesidad de hospitalizaciones intensivas y servicios comunitarios.

2. Dependencia de la tecnologia, polifarmacia y /o cuidados domiciliarios para mantener su ca-
lidad de vida.

3. Riesgo de hospitalizaciones frecuentes y prolongadas, lo que conlleva alta utilizacion de re-
cursos de salud.

4. Necesidad de una 6ptima coordinacion del cuidado, que contribuya a evitar la sobrecarga del
cuidador/a.

Para determinar la complejidad individual de los NANEAS, se propone utilizar una pauta estructura-
da que otorga un puntaje y con ello un nivel de complejidad. El grado de complejidad es dinamico
y puede estar asociado directamente con la condicion de base del NNA o alguna caracteristica fa-
miliar o biopsicosocial agregada. La evaluacion con esta pauta podra ser realizada por cualquiera
de los profesionales vinculados con la atencion clinica de NANEAS, y que cuente con la informacion
necesaria para responder a los items de la pauta, ya sea en APS, atencion secundaria o en la atencion
terciaria al egreso de esta, considerando que el estado de la evaluacion puede cambiar dependiendo
de eventos o progresion de su condicion. Por lo tanto, es deseable evaluar las necesidades perio-
dicamente, lo que pudiera repercutir en el lugar preferencial de atencion y en el plan de cuidados.
Se sugiere que este instrumento sea aplicado cada 6 meses o cuando se considere necesario por
identificar cambios en el estado de salud, intercurrencias u otro factor que pueda afectar el grado
de complejidad del NANEAS.
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Nueva pauta para la evaluacion de complejidad de NANEAS

Durante el ano 2019, el equipo de NANEAS del Complejo Asistencial Dr. So6tero del Rio, en conjunto
con grupos de expertos de la red pablica y privada de salud, y el comité de NANEAS de la Sociedad
Chilena de Pediatria (SOCHIPE), comenzaron la confeccion de una nueva pauta de evaluacién de
complejidad de NANEAS que perfeccionara y reemplazara a la pauta utilizada hasta entonces. Para
la elaboracion de este instrumento, el equipo que liderd el proceso sostuvo reuniones para revisar
el concepto de NANEAS y Nifios con Complejidad Médica®; analizar y reflexionar respecto a la escala
de complejidad anterior (exponiendo las dificultades de los distintos equipos de salud en la admi-
nistracion de ésta) y redactar items de evaluacion de complejidad, basados en las definiciones mas
recientes. Se realizaron entrevistas con expertos en cada area de necesidad, para corroborar perti-
nencia, lenguaje técnico, y puntaje asignado a cada uno de los items. Finalmente, la pauta preliminar
se puso a prueba en diferentes lugares del pais.

Los Ttems de la pauta de evaluacion de complejidad (15 en total), se agruparon en 5 grandes ne-
cesidades: (1) necesidad de atencidn por especialistas, (2) necesidad de alimentacion especial, (3)
necesidad de asistencia tecnologica, (4) necesidad de estimulacion, rehabilitacion y de AATT, (5) ne-
cesidades contextuales y psicosociales.

La pauta fue contestada por diversos profesionales de salud a lo largo de Chile (N= 488), y fue so-
metida a una revision psicométrica. El analisis de validacion demostré buena consistencia interna
(alfa cronbach= 0,88), test de dos mitades de Guttman 0,9 y coeficiente Omega de 0,9. Esta Gltima
prueba sugirio una solucion de solo tres dimensiones en lugar de las cinco dimensiones de la pauta
original, ademas de identificar 5 preguntas o items que aportan baja capacidad explicativa en la
pauta. A modo de evaluar su capacidad predictiva, se realiz6 un analisis factorial exploratorio y con-
firmatorio. Aplicandose la prueba de modificacion de indices (M), se identificaron 4 items que de ser
eliminados permiten aumentar significativamente la capacidad predictiva. Al eliminarse los items
identificados, se obtuvo un modelo con tres dimensiones y 11 items, con un alpha de Cronbach de
0,9 y la misma varianza explicada alcanzada con los 15 items (45%).

La pauta de evaluacion de complejidad de NANEAS final propone tres dimensiones: Necesidad de
Cuidados Complejos, Necesidad de Apoyo Respiratorio y Necesidad de AATT (figura 6). Se concluye
que los 11 items de esta escala final permiten resumir una cantidad importante de informacion
sobre la situacion socio-sanitaria de NANEAS, reduciendo el tiempo de aplicacion del instrumento y
distinguiendo de forma adecuada los niveles de complejidad de dichos NNA.

A cadaitem se le asign6 un puntaje, los cuales ordenan de manera creciente la complejidad asociada
a cada aspecto de salud. La suma de los puntajes de cada uno de éstos arroja un puntaje total que
permitira describir el nivel de complejidad de NANEAS como Baja, Media o Alta. Los puntajes de cor-
te para las complejidades se calcularon mediante curva ROC, considerando como Gold Standard los
niveles de complejidad identificados por la escala original.

3 En la literatura internacional, Niflos con complejidad médica corresponden al grupo de mayor fragilidad y complejidad dentro de los
NANEAS, equivalente a NANEAS de Alta Complejidad. Para evitar confusion, se utilizara NANEAS de Alta Complejidad para determinar a
este grupo.



FIGURA 6. EVALUACION DE LAS NECESIDADES, EN LAS TRES DIMENSIONES SEGUN LA NUEVA PAUTA DE
COMPLEJIDAD 2021
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Fuente: Elaboracion propia, a partir de la clasificacion del equipo NANEAS Complejo Asistencial Dr. Sotero Del Rio, 2021.

La pauta de evaluacion de complejidad de NANEAS se encuentra disponible en el Anexo 4.

A continuacion, se describen el nivel de complejidad y sus puntajes asociados (tabla 3).

TABLA 3. NANEAS SEGUN GRADO DE COMPLEJIDAD

NANEAS de baja complejidad

NANEAS que en general se encuentran estables y sus familias cuentan con herramientas
que les permiten ser autovalentes en el cuidado. Pertenece a este grupo el nifo, nina o
adolescente, sin alteraciones significativas en su funcionalidad, que puede necesitar apoyo
0 supervision en actividades de la vida diaria. El equipo acompana y coordina las distintas
instancias de atencion en salud, enlaza a redes de apoyo, promueve salud y detecta
precozmente intercurrencias o deterioro de la condicion de base. La atencion se centra
principalmente en APS, con uno o dos especialistas de seguimiento en atencion secundaria.

NANEAS de mediana complejidad

NANEAS que se encuentran estables, pero requieren de cuidados especificos permanentes
o frecuentes para realizar actividades de la vida diaria o para superar situaciones de

Puntaje:
1-8 punto

Puntaje: discapacidad. El cuidado de este grupo requiere un equipo especializado y multidisciplinario
9-15 para resolver necesidades complejas. En la actual estructura de nuestro sistema publico de
puntos salud, su atencion deberia estar ubicada en el nivel secundario de salud: centro diagndstico

terapéutico, o centro de referencia de salud, a cargo de un pediatra o médico familiar que
centralice la toma de decisiones, en acuerdo con la familia y el nifio, nifa o adolescente.

NANEAS de alta complejidad

NANEAS con fragilidad extrema y limitaciones funcionales severas y permanentes.
Frecuentemente requieren hospitalizacion por descompensacion de su condicion de base,
de forma transitoria o permanente. Este grupo permanece mucho tiempo al cuidado de un

Puntaje: equipo en la atencion terciaria, en servicios de neonatologia, pediatria, unidad de paciente
16 o mas critico, hospitales de cuidados cronicos* u hospitalizacion domiciliaria. En su atencion
puntos participan maltiples especialidades médicas y otros profesionales de la salud. Este grupo

de NANEAS requiere una evaluacion periodica de sus necesidades que permita flexibilizar
el nivel de atencion cuando la complejidad varie, con el objetivo de maximizar el uso de los
beneficios de la red de salud.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la pauta desarrollada por el equipo NANEAS del Complejo asistencial Dr. Sotero del Rio 2021.

4 Ejemplo: Hospital Josefina Martinez que brinda cuidados y rehabilitacion integral a personas (nifios y nifias) con patologias respiratorias;
e INRPAC, centro de rehabilitacion que brinda atencion integral a personas con discapacidad.
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En la figura 7 se presenta un resumen de los resultados obtenidos al aplicar la Pauta de Evaluacion
de Complejidad en NANEAS.

FIGURA 7. RESUMEN RESULTADOS DE EVALUACION DE COMPLEJIDAD NANEAS
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la pauta desarrollada por el equipo NANEAS del Complejo Asistencial Dr. Sotero del Rio 2021.

Se debe considerar que un nimero importante de NANEAS sera derivado desde los servicios de neo-
natologia con una sospecha diagnostica (o eventual confirmacion), al nivel primario, secundario o
terciario, segtn el grado de complejidad y compensacion de su condicion de base. Sin embargo, otro
grupo de NANEAS puede presentar sefales tardias de alguna condicidon o enfermedad, por lo que
seran las y los profesionales de APS quienes, ante una sospecha diagnoéstica, deberan derivar a los
niveles de mayor complejidad, segtn corresponda. Entendiendo que la atencion de los NANEAS pue-
de ocurrir en los distintos niveles (APS, Secundario y Terciario), y que el objetivo de esta OT propone
que los NANEAS, independiente de su nivel de complejidad, reciban las atenciones y beneficios de
APS que le correspondan; como se ha planteado, la pauta de evaluacion de complejidad de NANEAS
puede ser aplicada por los profesionales vinculados con la atencion de NANEAS en todos los niveles
de atencion. Este instrumento NO permite determinar si el NNA es o sera NANEAS (no es un instru-
mento de pesquisa), solo orientara sobre su nivel de complejidad.

No se debe olvidar que esta pauta sera una herramienta para la atencion clinica integral; por lo que
también se debe realizar la valoracion de otros aspectos, como biopsicosociales y familiares, que
pueden ser eventuales factores de riesgo para los NANEAS y sus familias. El criterio clinico de los
equipos tratantes y el trabajo coordinado en red son fundamentales para la organizacion de los ser-
vicios y atencion de estos NNA.



Es fundamental no olvidar que los problemas de salud mental son frecuentes y exigen diagnosticar
e intervenir a tiempo y detectar momentos que puedan detonar crisis, principalmente durante el
proceso diagnostico, las complicaciones, la hospitalizacion, la determinacion de etapa paliativa y la
preparacion para el fin de la vida, independiente de la complejidad clinica y del nivel de atencion en
el que esté recibiendo los servicios de salud cada NANEAS y su familia.

2.2.3. La gestion del cuidado del NANEAS

La gestion del cuidado es la accion que realiza el profesional de enfermeria, siendo parte de esta
gestion la articulacion de las atenciones interdisciplinarias, centrado en la persona, familia y comu-
nidades®, con el objetivo de satisfacer las necesidades de NNA y mejorar las capacidades de cuida-
dos de la familia, a través de la organizacion de acciones, toma de decisiones conjunta y la entrega
de informacion a cada uno de los y las participantes de forma oportuna.

Entre las caracteristicas, se espera focalizar el cuidado centrado en NANEAS y su familia, donde la
gestion sea integral, comprensiva, flexible, dinamica, continua, compasiva, coordinada y con perti-
nencia cultural, para lograr proveer una atencion segura, atingente y efectiva para el NNA (74,75).
Por lo tanto, el cuidado del NANEAS en el equipo de APS se realizara mediante la coordinacion de la
atencion.

Coordinacion de la atencion del NANEAS

La coordinacion del cuidado, segun la Academia Americana de Pediatria, debe ser centrada en cada
NANEAS y su familia, realizada por equipos proactivos que impulsan actividades, con énfasis en rela-
ciones intersectoriales, las cuales son disefiadas acordes a las necesidades de NNA, que promocio-
nan y potencian las capacidades y habilidades de cuidados de las familias (76). Asimismo, el rol de
coordinacion del cuidado tiene como propdsito articular y favorecer que el equipo interdisciplinario
y multinivel entregue servicios y experiencias que beneficien a NANEAS, que sean eficientes, seguros
y de alta calidad, para mejorar los resultados de la atencion.

Para lo anterior se requieren contrapartes, desde la APS y del nivel secundario, que lideren la coor-
dinacion de la continuidad en la atencion, con el apoyo de la gestion de referentes de infancia y
adolescencia, segln corresponda para cada Servicio de Salud. Estos Gltimos seran responsables de
velar por la articulacion de la atencion en los distintos niveles.

Enla APS, el rol de coordinar las actividades de enlace o derivacion puede ser realizado por cualquier
profesional, pero se recomienda que sea efectuado por aquellos que estén a cargo del Programa de
Infancia o Adolescencia.

Por otra parte, asi mismo, en esta coordinacion es importante considerar el vinculo con el intersec-
tor, rol que debe cumplir la SEREMI de Salud, con sus referentes de infancia y/o adolescencia segin
corresponda, para lo cual se recomienda la conformacion de equipos de trabajo interdisciplinarios o
un “Comité NANEAS” que vincule a especialistas, a profesionales de la APS, a profesionales de otros
ministerios, como es educacion y desarrollo social y familia, social y familia, y otras organizaciones
locales pertinentes, entre otros, con la finalidad de apoyar la atencion y la respuesta conjunta para
los problemas detectados del usuario/o y su familias.

En estas distintas instancias de coordinacion se espera contar con las competencias de distintos pro-
fesionales que fortalezcan progresivamente el abordaje de NANEAS, no sélo de quien ejerce el rol de
coordinador/a, sino para apoyo de cada profesional de salud que acompafia a NANEAS y su familia (77).

®> Codigo Sanitario, Art. 113 (1997).
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Entre las competencias que requieren los y las profesionales que ejerzan el rol de coordinacion se
encuentra;

+ Capacidad de desarrollar alianzas con los equipos.

+  Comunicacion efectiva.

+ Pensamiento estratégico para la intervencion.

+  Flexibilidad, dinamismo y adaptabilidad.

+ Aprendizaje continuo.

+ Capacidad de trabajo en equipo.

Especificamente, para profesionales que ejerzan el rol de coordinacion del cuidado, es relevante que
cumplan las siguientes funciones para la entrega de cuidado de alta calidad (77):

v Planificacion y organizacion de la atencion de salud.

+  Conocimiento integrado de los recursos y oferta disponibles para NANEAS y cuidador/a

v Coordinar y/o proveer visitas domiciliarias a NANEAS y su familia, como intervencion del plan de

cuidado.

+  Gestionar la comunicacion continua entre involucrados.

v Desarrollar planes de atencion integral con el equipo, el usuario/a y su familia.

+ Realizary analizar evaluaciones de los resultados intermedios de la ejecucion del plan propuesto.

+ Coordinar acciones ante la pesquisa sobrecarga y disefar estrategias de apoyo y derivacion
especificos, segln corresponda.

v Administrar y dar seguimiento a la toma y resultados de pruebas y examenes, asi como a las
referencias y contrarreferencias.

 Facilitar la transicion de los servicios de cuidados.
+ Planificar con los equipos territoriales tematicas esenciales de capacitacion, para el cuidado, y
manejo al final de la vida, segln corresponda.
+ Orientacion a las metas y resultados.
v Integrar informacion critica para los cuidados.
v Facilitar las coordinaciones para reuniones del equipo de NANEAS vy el intersector segin la
organizacion local.
+ Conocimiento de TICs (tecnologias de la informacion y comunicacion en salud).
Dando respuesta al modelo de salud tendiente a la ambulatorizacion, se debe considerar en la pro-
gramacion de profesionales de salud (médicos y no médicos) la disposicion de tiempo para las reu-
niones de coordinacion. A continuacion, se presenta la tabla 4 con las actividades de profesionales,
relacionadas en la atencion y continuidad del cuidado.

TABLA 4. ACTIVIDADES RECOMENDADAS A PROGRAMAR PARA LA COORDINACION DEL CUIDADO DE NANEAS

Rendimiento en una hora Rendimiento en una

AE A FEBILEL (presencial) hora (remota)
Contrarreferencia Enfe_rmerg /o 3a4 3a4
Nutricionista
Enfermera/o 1 1
Trabajador/a social 3 3
Consultoria Nutricionista 1a2 1a3
Medicina Familiara 1a3 2a3
Medicina Familiar del Nifio® 1a3 2a3
Gestion de caso Enfermera/o 426 4a6
2 Se considera rendimiento de consulta nueva.

Fuente: Criterios Técnicos Programacion de Atencion Ambulatoria. MINSAL, 2022 (78).

® Acorde a los Criterios Técnicos Programacion de Atencion Ambulatoria 2022, disponible en: https://www.minsal.cl/orientaciones-para-
la-planificacion-y-programacion-en-red/



Coordinacion de la Red NANEAS

Plantear la organizacion de servicios de atencion para NANEAS, requiere considerar ampliamente las
condiciones en que esta situacion surge y/o se inserta en la familia, debiendo integrar una forma de
coordinaciones locales que sustenten el acompafiamiento de NANEAS.

FIGURA 8. COORDINACION DE LA RED NANEAS

SEREMI Servicio de Salud RED Asistencial

Articulaci v
Coordina intra sector de atenc aralz Nivel Primario

Coordina el intersector " Nivel Secundario

Coordina reuniones
trimestrales

atencion y trans Nivel Terciario
NANEAS por la Red

Fuente: Elaborada por Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes.
MINSAL, 2021.

Al identificar las causas que generan necesidades especiales, estas deben ser consideradas desde
el periodo de gestacion, principalmente, en los eventos que pueden ocasionar nacimientos de pre-
término y de prematuros extremos con incertidumbre sobre su futura salud, y que lleva a que cerca
del 1% sean finalmente NANEAS (57). Otras causas como son los sindromes genéticos, accidentes y
secuelas de cirugias mayores hacen a estos NNA dependientes de un cuidador/a permanente para su
actividad de la vida diaria o de areas parciales (1).

Por otra parte, muchos diagnosticos, principalmente de causas genéticas, no son posibles de precisar
por no disponer examenes, por su especificidad o por su alto costo. Sin embargo, el “diagnostico en
si” pasa a segundo plano cuando la vision de cada NANEAS es en base a sus necesidades, que son
transversales y muchas veces comunes a todos los NNA.

La creacion de una Unidad NANEAS en el Nivel Secundario, demanda la conformacion de un equipo
de salud competente, que debe acompanar a la familia durante todo su ciclo vital, en una realidad
diferente y cambiante, con muchas complejidades, lo que exige al equipo de profesionales una apro-
ximacion particularmente calida para enfrentar necesidades muchas veces desconocidas (79).

La eficiencia del sistema radicara en la existencia de equipos capacitados que dominen el temay que
puedan tolerar las incertidumbres que genera la complejidad de NANEAS sin dejar de ser resolutivos,
y coordinar las redes existentes, aprovechando las fortalezas de cada nivel, en una complementa-
riedad que permita brindar la oportunidad de un desarrollo integral al NNA junto a su familia (67).

Otro aspecto de riesgo a tener en cuenta radica en la pobreza y condiciones de vulnerabilidad. El me-
dio actual es cada dia mas complejo y exigente, lo que hace mas notorias las dificultades y déficits
de NANEAS que pueden afectar de manera relevante su adecuado crecimiento y desarrollo futuro,
tanto en aspectos fisicos, funcionales, emocionales como sociales, reduciéndose algunas amenazas
y creandose nuevas exigencias y riesgos (48).
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Adicionalmente, la estructura social exige cada vez mas la participacion de ambos padres en la con-
tribucion econdomica a la familia reduciendo los tiempos de convivencia con hijos, y arriesgando la
separacion de la pareja por la sola existencia de un hijo o hija con alguna condicion especial. Muchas
veces los NNA son derivados a centros de atencion que solamente apoyan las necesidades médicas
y cuidados basicos para su desarrollo, sin involucrarse mas profundamente en su singularidad.

En un sistema orientado primariamente a resolver emergencias vitales, cada NANEAS proveniente de
un ambito vulnerable, puede verse amenazado/a por la falta de priorizacion o dificultad de acceso a
grupos coordinados de profesionales de la salud, que mas alla de centrarse en resolver las urgencias
sanitarias, aborden de forma directa e integral, el bienestar y la calidad de vida.

2.3. Sistema de Registro y Seguimiento

La informacion debe ser consolidada y pormenorizada para cada NANEAS y su familia y/o cuidador/a,
aportando informacion del programa definido, asi como de su redisefio y evolucion.

La informacion debe quedar registrada en la ficha electronica tanto del nivel primario, como de los
otros niveles, o en algn medio formal que recoja las acciones interdisciplinarias y de esta forma el
equipo tenga la capacidad de:

 Informar a la familia y a cada NANEAS.

 Informar sobre la evolucion, seguimiento y prondstico.

v Medir los costos de operacion.

+ Evaluar la calidad de la atencion.

v Evaluar el rendimiento del equipo y su productividad’.

v Cuantificar visitas domiciliarias.

+ Cuantificar el cumplimiento de las normas de atencion, referencia, derivaciones y seguimiento.

+ Programar las prestaciones requeridas.
Cabe senalar que como pilar del trabajo, para comenzar, se debe elaborar un catastro de NANEAS con
la finalidad de incorporarles en los centros de salud que le corresponda (inscripcion) y asi sumarlos/
as a la poblacion bajo control, que facilitara el seguimiento y la investigacion, permitiendo también

conocer la poblacion activa, a quienes hay que rescatar, conocer los casos con problematicas psico-
sociales mas complejos, entre otras situaciones priorizadas.

Se sugiere trabajar el catastro con el policlinico de NANEAS, policlinico de prematuros, consulta de
especialidades, de neurologia infantil, odontologica, broncopulmonar, programas AVNI, AVl y otras
iniciativas territoriales existentes, tanto publicas como privadas que entreguen prestaciones a be-
neficiarios del sistema pablico. Ademas, vincular a identidad de género, sexo, grupo etario o edades,
entre otras.

2.3.1. Catastro de NANEAS

El catastro de la poblacion de 0 a 19 anos con necesidades especiales en la atencion de salud tiene
la intencion de conocer a NANEAS que se encuentran insertos en el territorio y generar estrategias
articuladas tanto en la atencion abierta y cerrada como en la APS.

7 Considerar reforzar con los equipos el registro en REM o SRDM segln corresponda.



Con la finalidad que se inicie el catastro de estos NNA, en el Anexo 5 se propone una planilla donde
se podra consolidar la poblacion de NANEAS que tiene a cargo cada Region, Servicio de Salud y, fi-
nalmente, cada establecimiento.

A partir de esta informacion se construiran, posteriormente, las coordinaciones territoriales necesa-
rias para la articulacion eficiente para proveer las prestaciones y entregar las respuestas necesarias
a NANEAS y sus familias.

A continuacion, se presentan los registros sugeridos de REM, estos son los que actualmente entre-
gan informacion vinculada a la atencion de NNA con condiciones o patologias que pueden apoyar la
construccion del catastro inicial de NANEAS (80).

Poblacion Bajo Control

En REM Serie P se encuentran las estadisticas de la Poblacion Bajo Control (PBC) de los diferentes
Programas instalados en los establecimientos de salud, principalmente, de Atencion Primaria (APS).

» REM P 2, SECCION H: POBLACION INFANTIL, SEGUN DIAGNOSTICO DE NANEAS (Incluidas
seccionAy A.1).
Para la poblacion de 0 a 19 anos el registro de PBC con una categoria de diagnosticos que im-
plica necesidades especiales de atencion de salud.

Asimismo, con el objetivo de dar mayor alcance a las posibles patologias y a las necesidades
de NANEAS, se sugiere consignar una planilla local.

Registros del Nivel Primario de Atencion, segiin estadisticas de produccion.

» REMAO1, SECCION C: CONTROLES SEGUN PROBLEMA DE SALUD.

Los controles segln problemas de salud, corresponde a aquellas atenciones de salud realiza-
das a usuarios que presentan problemas de salud diagnosticados

Recordar a profesionales que realizan el control de salud para NANEAS que es necesario que
consignen “El control segln problema de salud: en nifios con necesidades especiales”.

+ REM A 05, SECCION G: INGRESOS DE NINOS, NINAS y ADOLESCENTES CON NECESIDADES
ESPECIALES DE BAJA COMPLEJIDAD A CONTROL DE SALUD INFANTIL EN APS.

Corresponde registrar a NANEAS que ingresan al Control de Salud Infantil, realizado por el
equipo de salud.

Cabe sefalar que segln esta OT seria recomendable identificar el profesional que reali-
za este ingreso. Habitualmente, los y las profesionales que realizan el ingreso (médico/a y/o
enfermero/a).

» REM 26 ACTIVIDADES EN DOMICILIO Y OTROS ESPACIOS, SECCION A: VISITAS DOMICILIA-
RIAS INTEGRALES A FAMILIAS (ESTABLECIMIENTOS APS).

Corresponde al registro de la visita integral que realiza el equipo de salud de acuerdo al caso
indice, aunque se hayan detectado y revisado otras situaciones de riesgo en la misma visita.
Por esta razon se debe priorizar una sola dimension para su registro (Lo que no significa que no
se intervengan otros aspectos). En el caso de NANEAS, se sugiere utilizar la informacion de los
siguientes apartados:

- Familia con nifio con problema respiratorio cronico o no controlado

- Familia con adolescente con problema respiratorio cronico o no controlado
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Registros del Nivel Secundario de atencion, segin estadisticas de produccion.

REM A 07 ATENCION DE ESPECIALIDADES, SECCION B: ATENCIONES MEDICAS POR PRO-
GRAMA Y POLICLINICOS (INCLUIDAS EN SECCION A).

Corresponde a las atenciones médicas de especialidad otorgadas a usuarios para el diagnosti-
co y tratamiento en unidades de policlinicos del nivel secundario, de acuerdo al programa de

especialidad correspondiente. En estos programas pueden atender profesionales con diferen-
tes especialidades.

Estas actividades se clasifican en distintas patologias o condiciones de salud, por tanto, para
efectos del analisis de NANEAS, se sugiere las siguientes:

- Diabetes

- Cuidados paliativos
- Naneas

- VIH/SIDA

REM A21 RECURSOS HOSPITALARIOS, SECCION C.4: ASISTENCIA VENTILATORIA Y OXIGENO
EN DOMICILIO.

Corresponde registrar en esta seccion, usuarios que se encuentran recibiendo las prestaciones
y equipamiento asociados a la estrategia ventilatoria y oxigenoterapia, consignando en el re-
gistro de menores de 20 anos.

Aun cuando esta desagregacion etaria no es la que corresponde a infancia y adolescencia, po-
dra ser Qtil contar con este dato desagregado en los establecimientos que lo declaren.

REM A 21 QUIROFANOS Y OTROS RECURSOS HOSPITALARIOS, SECCION C HOSPITALIZA-
CION DOMICILIARIA. SECCION C1: PERSONAS ATENDIDAS EN EL PROGRAMA

La Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria llevara registro de los NANEAS (menores de 15 afios)
que accedan a esta estrategia.

REM A 21 QUIROFANOS Y OTROS RECURSOS HOSPITALARIOS, SECCION C.5: INGRESOS Y
EGRESOS AL PROGRAMA.

Asimismo, el Programa Respiratorio llevara registro de los ingresos y egresos al Programa v,
junto a ello, un registro local que permita diferenciar a los nifos y nifas de 0 a 9 afios y a ado-
lescentes de 10 a 19 anos.

REM 28 PROGRAMA DE REHABILITACION INTEGRAL, SECCION A2 INGRESOS POR CONDI-
CION DE SALUD.

Para aquellos/as NANEAS que se encuentren en Programas de Rehabilitacion Integral, en aten-
cion abierta, permite conocer el registro de condiciones de salud que poseen.

REM 28 PROGRAMA DE REHABILITACION INTEGRAL, SECCION B1 INGRESOS Y EGRESOS AL
PROGRAMA DE REHABILITACION INTEGRAL.

Para aquellos/as NANEAS que se encuentren en Programas de Rehabilitacion Integral, en aten-
cion abierta, permite conocer el registro de condiciones de salud que poseen y también el
ingreso y egreso de este tipo de Programas.



2.3.2. Evaluacion de la Gestion de la Atencion

Los criterios para considerar al evaluar la atencion de NANEAS son:

Cobertura: Las estrategias de supervision y control de salud deben ser realizadas a la totalidad
de NANEAS, desde el nacimiento y con especial énfasis en aquellos con factores de riesgo y en
aquellas etapas del desarrollo que impliquen ventanas de oportunidad para su intervencion.

Cabe senalar que para mantener el monitoreo de estas acciones y de sus indicadores debe ser
sustentado con los registros oficiales de Ministerio de Salud, a través de Registros Estadisticos
Mensuales (REM).

Seguimiento: El seguimiento y acompanamiento de NANEAS en el proceso de recuperacion y
rehabilitacion, deben ser realizado por las atenciones de especialidad y de APS, paralelamente
y en forma coordinada.

Oportunidad: La evaluacion diagnostica para realizar la atencion integral a NANEAS, debe ser
desde el primer control de salud infantil o adolescente, donde se realiza el plan de cuidados.
El plan de cuidados debe incluir un abordaje integral y oportuno, considerando las distintas
prestaciones a las que puede acceder en APS y las necesidades individuales a cada NNA, con
enfoque de curso de vida.

Indicadores y Monitoreo para el Seguimiento de NANEAS

Los indicadores para determinar la adecuada cobertura y categorizacion de la atencion NANEAS en
un determinado territorio, a partir del catastro antes mencionado, seran los siguientes:

TABLA 5. INDICADORES PARA MONITOREO Y SEGUIMIENTO

NOMBRE ‘ INDICADOR ‘ Fuente
0, ~
NAI(loEII-'\“SGgIIEESBc:\JA (NGmero total de NANEAS ingresados / NGmero REM A05, SECCION G.
COMPLEJIDAD total de NANEAS bajo control) REM AO1, SECCION C.
% DE NANEAS EN (NGmero total de NANEAS bajo controlde 0 a 9 REM AO1. SECCION C
CONTROL afios/ NGmero de nifios y nifias de 0 a 9 afios con ’ o
(Infantil) Control de Salud) x 100 REM A01, SECCION B.
% DE NANEAS EN (Namero total de NANEAS bajo control de 10 a REM AO1. SECCION C
CONTROL 19 afios/ Nimero de adolescentes con Control de REM A01, SECCION B.
(Adolescente) Salud) x 100 ’ -
(Namero de NNA con atencion médica por
TASA DE NANEAS L i o
EN CUIDADOS programay policlinico en cu1d§£jos p’all_atlvos/ REM A07, SECCION B.
PALIATIVOS Ndmero de NANEAS con atencion médica por
programa y policlinico)

Fuente: Elaborada por Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes.

MINSAL, 2021.
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La supervision de salud integral de NNA de 0 a 19 anos tiene como objetivos el acompafamiento
continuo del crecimiento y desarrollo, promover habitos de vida saludable, prevenir enfermedades,
accidentes y factores de riesgo, por lo tanto, detectar en forma temprana situaciones que puedan
afectar su salud, crecimiento y desarrollo. En estas evaluaciones se realiza una valoracion integral y
se definen algunos diagnosticos de salud y planes de intervencion segiln las situaciones de riesgos
reales o potenciales identificadas, con el propdsito de intervenir oportunamente en estas, y forta-
lecer asi las acciones de caracter protector. Pueden acceder a estas prestaciones todos los NNA,
pertenecientes al Sistema PUblico de Atencion de Salud.

El Control de Salud Integral, se organiza de acuerdo con un calendario definido por edades, con-
siderando los distintos hitos y variables que influyen en el crecimiento y desarrollo. En el Control
de salud el o la profesional de salud debe realizar una valoracion integral del NNA y su familia, que
posteriormente le permita formular diagnosticos o hipotesis diagnosticas (57,58) .

Para el logro de estos objetivos, en APS se han establecido controles (tabla 6) que acompanan la
trayectoria de NNA.

TABLA 6. CONTROLES DE SALUD DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES EN APS

Recién Nacido/a

Diada, antes de los 10 dias de vida

CSI del primer mes

Lactante menor

CSl de los 2 meses

CSl de los 3 meses

CSl de los 4 meses

Consulta nutricional al 5° mes

Consulta de
Lactancia

Consulta de alerta*

Consulta de seguimiento*

CSIA de los 10 anos

CERO 10 anos

CSIA de los 11 anos

Adolescencia | CERO 11 afios

temprana CSIA de los 12 anos

CERO 12 anos

CSIA de los 13 anos

CERO 13 afos

Lactante medio

CSl de los 6 meses

Ingreso CERO a los 6 meses

CSl de los 8 meses

Lactante Mayor

CSl de los 12 meses

CERO de los 12 meses

CSl de los 18 meses

CSIA de los 14 anos

CERO 14 anos

Adolescencia | CSIA de los 15 afos

media CERO 15 afios

CSIA de los 16 anos

CERO 16 anos

Preescolar

CSl 2 afos

CERO 2 anos

CSI 3 anos + CERO

Consulta nutricional 3 aflos 6 meses

CSl 4 anos

CERO 4 anos

CSIA de los 17 anos

CERO 17 anos

Adolescencia | CSIA de los 18 anos

tardia CERO 18 afios

CSIA de los 19 anos

CERO 19 anos

CSI 5 anos

CERO 5 anos

Escolar

CSI 6 anos

CERO de los 6 anos

GES Salud Oral Integral de los 6 anos

CSl de los 7 ainos

CERO 7 anos

CSl de los 8 afos

CERO 8 anos

CSl de los 9 aios

CERO 9 anos

CSl: Control de Salud Infantil
CSIA: Control de Salud Integral Adolescente

CERO: Control de Salud con Enfoque de Riesgo Odontolégico

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Norma Técnica para la Supervision de nifos y nifias de 0 a 9 afios en la Atencion Primaria de
Salud” (2021); Orientaciones técnicas para el control de salud integral de adolescentes” (2016); Orientacion Técnico Administrativa
Poblacion Infantil y Adolescente en Control con Enfoque de Riesgo Odontologico (CERO), Programa Cero Infantil 2021.



La supervision de salud de NANEAS ha sido historica y mayoritariamente efectuada por especia-
listas en centros de atencion secundaria y terciaria. Esto se ha dado por diversos factores, dentro de
ellos, los nodos criticos que adn persisten de la estrategia RISS. El conocimiento de las necesidades
y disponibilidad de recursos en los niveles de atencion de mayor complejidad, y la formacion de un
vinculo afectivo entre NANEAS, sus familias y el equipo de especialistas. Esto hace que NANEAS mu-
chas veces queden desvinculados de sus Centros de Atencion Familiar y de los beneficios propios de
la APS y de la Red Municipal.

Desde el ano 2014, con laimplementacion de la Norma Técnica para la Supervision de Salud de Ninos
y Nifias de 0 a 9 aios, se ha planteado la posibilidad de que en el nivel primario de atencion se pueda
evaluar a NANEAS de baja complejidad, quienes serian derivados desde el nivel secundario y tercia-
rio cuando se encuentren estables de su condicion de base, y sus familias cuentan con herramientas
que les permitan ser autovalentes en el cuidado. En la actualizacion 2021 de esta Norma, se propone
que al ser la supervision de salud una posibilidad de acompanamiento y seguimiento de NNA y sus
familias, los equipos de APS puedan realizar la supervision de salud a NANEAS pertenecientes a su
territorio, independiente del nivel de complejidad, adaptando las atenciones a las necesidades indi-
viduales, aunque NANEAS de alta y mediana complejidad, centren sus atenciones principalmente en
el nivel secundario y terciario. Para poder llevar a cabo esta propuesta, es necesaria la coordinacion
permanente entre los equipos de los distintos niveles de atencion, ademas de la capacitacion de los
y las profesionales que estaran a cargo de la atencion de NANEAS en la APS.

Para realizar la supervision de salud de NANEAS de distintos niveles de complejidad, es necesario
que el equipo de APS tenga presente que existen una serie de problemas o consideraciones asocia-
das a las patologias de base que requieren de una vision integral. Una de las herramientas que debe
utilizar es la pauta de categorizacion que entrega la complejidad. Tal como se ha mencionado la
pauta podria haber sido aplicada en cualquiera de los niveles de atencion, es importante identificar
el tiempo que ha trascurrido desde su Gltima aplicacion (cada 6 meses) o si existe algln evento de
salud que haya modificado esta categorizacion para actualizarla.

Desde la perspectiva de la evaluacion médica, la valoracion de enfermeria, odontolégica y psicoso-
cial, la supervision de salud de NANEAS debe considerar los aspectos que son abordados en todos
los controles habituales, poniendo énfasis en algunos componentes individuales que son mas pre-
valentes en este grupo de NNA y particularmente de acuerdo con cada condicion de salud, ademas
de la coordinacion de la entrega de insumos y medicamentos, y la gestion del cuidado realizada por
enfermeria y la gestion de las atenciones y su continuidad.

Para llevar a cabo los objetivos de la Supervision de Salud Integral, se sugiere a los equipos de APS
tener presente las siguientes acciones minimas:

v Preparar un ambiente adecuado para la atencion de NANEAS y sus familias.

v Establecer un vinculo respetuoso y cercano “profesional- NNA-familia y/o figura significativa”

+ Realizar una entrevista clinica que incluya: antecedentes de salud, biopsicosociales, individua-
les y familiares, identificacion de factores y conductas de riesgo, de proteccion, evaluacion de
autovalencia y autocuidado.

+  Examen fisico lo mas completo posible, adaptado a las condiciones individuales, evaluando por
sistema, segln corresponda.

+ Realizar mediciones antropomeétricas, en consideracion de las condiciones individuales.

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) | 8



Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifos, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) | g

+ ldentificar factores de riesgo para la salud en ambitos como: salud mental, nutricion, salud
bucal, salud sexual y otros ambitos relevantes.

+ Establecer una hipotesis diagnostica o diagnostico de salud integral, en relacion a los hallazgos
encontrados, sumado a los diagnodsticos de base.

+ Co-construir un plan de cuidado integral con cada NANEAS y su familia o cuidador/a primario,
en linea con el plan de cuidado de equipo tratante a nivel secundario.

+ Seguir el calendario de inmunizaciones, segln la normativa vigente, y considerar indicaciones
especificas acorde a la condicion de base e indicacion de equipos de especialistas tratantes.

+ Entregar informacion que promueva el uso de los servicios de salud destinados a NNA y apoyar
el desarrollo de conductas de autocuidado.

+  Contar con facilitadores culturales para acompafamiento y traduccion, en caso de poblaciones
especificas.

En la tabla 7 se presenta la estructura de las atenciones de ingreso y actividades de seguimiento que
pueden recibir NANEAS y su familia en la APS.

TABLA 7. RECOMENDACIONES DE ESTRUCTURA DE ATENCION DE NANEAS EN ATENCION PRIMARIA

+ Control de Salud Integral realizado idealmente por dupla
(médico/a- enfermero/a).

+ Consulta nutricional.

Ingreso a la APS

+ Evaluacion por equipo psicosocial.
+ Control Odontologico CERO.
+ Visita Domiciliaria Integral.

+ Controles de salud integral.
+ Control Odontoldgico CERO.
' Vacunas.

+ Consultas nutricionales de seguimiento.
Actividades de seguimientos del

plan de cuidados integral + Otras consultas.

+ Visita Domiciliaria.
 Reuniones de equipo.
+ Enlace entre atencion primaria, secundaria y terciaria.

+ Reuniones con el intersector

Fuente: Elaborada por Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes.
MINSAL, 2021.

3.1. Ingreso a Atencion Primaria de Salud

Elingreso tiene por objetivo principal ser el primer contacto del equipo del Centro de Salud Familiar
(CESFAM) con los NNA y su familia. En este se realiza la recoleccion de antecedentes, el examen fisi-
o, la una evaluacion biopsicosocial y de necesidades de apoyo; y se conocen los diagndsticos, trata-
mientos, controles con especialistas en el nivel secundario y consultas al servicio de urgencia. Estos
antecedentes permiten evaluar o reevaluar el nivel de complejidad de cada NANEAS, elaborando un
plan de cuidados integrales donde se consideren las intervenciones y seguimiento.



La elaboracion de este plan de cuidados integrales requiere la participacion de la familia, o quien
ejerza el rol de cuidado, y la coordinacion del nivel primario con el nivel secundario de salud. Es
necesario disponer de un gestor de casos, junto a coordinadores del cuidado en ambos niveles de
atencion, que permita la derivacion asistida y que se cuente con un sistema de referencia - contra-
rreferencia pre-establecido, promoviendo de esta forma la continuidad del cuidado y la comunica-
cion oportuna entre los distintos niveles de atencion.

El ingreso a APS se podra realizar para NANEAS de baja, moderada y alta complejidad, dependiendo
de las condiciones clinicas de cada caso, y se sugiere que conste de las siguientes prestaciones:

+Ingreso a Control de Salud Integral, idealmente realizar por una dupla profesional médico/a'y
enfermero/a.

+  Consulta nutricional realizada por nutricionista.
' Ingreso a Control Odontologico CERO (desde los 6 meses en adelante).

v Evaluacion por trabajador/a social o psicologo/a, idealmente en dupla.

Por otra parte, si un/a NANEAS presenta disminucion en sus capacidades fisicas, psiquicas, intelec-
tuales o de relacion con el entorno que implique la dependencia de su padre, madre y/o cuidador/a
para ejecutar actividades de la vida cotidiana (levantarse, lavarse, comer, alimentarse y deambular
alinterior del hogar, etc.), se debenrealizar las gestiones pertinentes para la postulacion al Programa
de Dependencia Severa y luego su ingreso. Lo anterior dependera de los cupos disponibles.

Elingreso a APS debe realizarse coordinando las atenciones de cada integrante del equipo interdis-
ciplinario, a fin de optimizar las visitas al CESFAM para que sean las menos posibles. En esta eva-
luacion deben realizarse todas las actividades atingentes y ajustadas del control de salud infantil y
adolescente estandar, correspondiente a su edad, y ademas se deben integrar acciones especificas
a la necesidad especial de cada NNA y su familia. Lo anterior implica la coordinacion con diferentes
profesionales del sector.

En la tabla 8 se muestra el desglose de las actividades que componen el ingreso integral de NANEAS
y sus respectivos rendimientos.

TABLA 8. RECOMENDACIONES PARA EL INGRESO DE NNA CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD DEBAJAY
MEDIANA COMPLEJIDAD

ACTIVIDAD ‘ PROFESIONAL ‘ RENDIMIENTO POR HORA
Control de Salud Integral® Dupla: médico/a- enfermero/a (dupla) 1
Consulta nutricional de Ingreso Nutricionista 0,75

Evaluacion por dupla psicosocial | Dupla: Psicologo/a y Trabajador/a social 1

Enfermera/o 1
Visita domiciliaria Nutricionista
Trabajador/a social
Control odontologico CERO Odontologo vy técnico en odontologia 05-0,75

Fuente: Elaborada por Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes.
MINSAL, 2021.

8 En el caso de poblacion adolescente, corresponde a la actividad y rendimiento sugerido.
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3.1.1. Ingreso a control de salud integral dupla medicina y enfermeria

En la ficha que se presenta en la tabla 9 se detallan todos los aspectos especificos a evaluar en el
Ingreso de NANEAS por la dupla médico/a y enfermero/a, con sus respectivas indicaciones, bande-
ras rojas y derivaciones, segln los hallazgos. Una vez recopilados los antecedentes gestacionales,
perinatales y antecedentes familiares relevantes, y registrados en la ficha clinica®, se puede utilizar
el mismo esquema de evaluacion / valoracion, en los controles de salud de NANEAS que los que se
utilizan en el CSI de NNA.

TABLA 9. INGRESO DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN SALUD
(NANEAS)

Profesional Médico/a y enfermero/a (dupla).

Rendimiento Modalidad Material a entregar

1 Cartillas educativas de crianza
respetuosa o Guias Anticipatorias,

Duracion Universal Individual seein edad v tematica que
60 minutos 8 y q
corresponde.
ANAMNESIS / VALORACION: ENTREVISTA Y REVISION DE ANTECEDENTES
Bienvenida:

v Saludar al nifo, nifia o adolescente, consultar por el nombre (social) que desee ser llamado/a.
Disponerse a su altura, favoreciendo un adecuado contacto visual (evitando un trato intrusivo) y a su
familia.

Identificarse (nombre, apellido y profesion), tener a la vista la credencial de identificacion y explicar
brevemente cual es el objetivo del ingreso y qué se hara en la consulta de ese dia.

 Mostrar respeto, cercania y amabilidad hacia el nifio, nifia 0 adolescente y su familia.

v Lainformacion recolectada o consultada es complementaria a la establecida en el control de salud
correspondiente.

Indagar aspectos relativos a la condicion de salud:
+ Quién es cuidador/a primario/a, y quién lo reemplaza en caso de emergencia.

+ Condicion o diagnostico (s) de base, grado de compensacion y necesidad de AATT,
Condicién o incluyendo cuando corresponda aquellas condiciones que pueden asociarse a
problema de discapacidad (fisica, visual, auditiva, intelectual o maltiple).

salud base

+ Momento y contexto en que se realizo el diagnodstico. En caso de que no cuente con
de los y las e . R
NANEAS un diagnostico, consultar por el estado de los estudios o del proceso de diagnostico.

+ Aplicar Pauta de Complejidad de NANEAS (Anexo 4).
+ Necesidades prioritarias de abordar.

+ Estrategias de enfrentamiento familiar al diagnostico.

°® Ademas, considerar registrar en el formulario SRDM para poblacion infantil, segln corresponda.



Cuando exista esta informacion, ya sea en la epicrisis del hospital, cuaderno de salud,
documentos de derivacion desde nivel secundario o terciario, o en la misma ficha
clinica gestacional de la madre, extraerla y consignarla en la ficha clinica, con el
objetivo de no volver a preguntar. Los datos para recolectar son:
Antecedentes gestacionales:

+ Edad materna en el momento de la gestacion, nUmero de gestacion.

+ Enfermedades agudas o cronicas, e indagar sobre Sindrome TORCH 10.

+ Consumo de medicamentos: Registrar cuales, dosis, tiempo de consumo y edad
gestacional al momento del consumo.

Antecedentes
gestacionales, + Consumo de tabaco, alcohol y/o drogas.

partoy + Problemas de salud mental.
puerperio

+ Control de embarazo.
+ Diagnosticos a través de ecografias prenatales.

Antecedentes parto y puerperio:
+ Tipo de parto.

Sufrimiento fetal durante el parto y puntaje de APGAR al nacer.
v Peso, talla, circunferencia craneana y edad gestacional al nacer.
+ Antecedentes de hospitalizacion neonatal.

+ Resultado de tamizaje neonatal: TSH, PKU y Tamizaje Auditivo.

v Indagar sobre consanguineidad de los padres.

+ Averiguar sobre enfermedades cronicas, y condiciones genéticas, y consignar nivel
Antecedentes de relacion (primer o segundo grado).

fa_miliares + Consultar por condiciones de cuidador/a principal, principalmente por depresion
directos post parto.

+ Preguntar antecedente de abortos espontaneos, abortos inducidos, mortinatos, y/o
fallecimientos tempranos ya sea de la madre o de familiares directos.

Preguntar sobre:
+ Condiciones o problemas de salud activas y resueltas.
Antecedentes ' Hospitalizaciones previas (cuantas y motivos de hospitalizacion).

morbidos de + Estudios para el diagnostico y seguimiento de la condicion de base (fechay
importancia resultado abreviado).

+ Cirugias previas.
+ Descompensaciones de su enfermedad de base.

+ Identificar especialista (s), o equipo del nivel secundario, con el objetivo de que
exista una comunicacion y resolucion de dudas, acordar tratamientos y eventuales
Equipo tratante derivaciones. Consignar datos de contacto en ficha clinica.

e indicaciones + Revisar las dltimas indicaciones entregadas por el nivel secundario (medicamentos,
del nivel solicitud de examenes, terapias especiales, derivaciones e indicaciones a la familia).
secundario
para el manejo
de la necesidad
especial + Evaluar la indicacion y administracion de inmunizaciones cubiertas por el PNl y otras
especificas para nifos, nifas y adolescentes con condiciones especiales.

Evaluar si la familia ha adherido a las indicaciones, las dificultades que han
presentado y si requiere de algln apoyo especifico para seguirlas.

+ Revisar fecha de proximo control en el nivel secundario.

10 Sindrome por infeccion congénita TORCH: Toxoplasma gondii, Virus Rubéola, Citomegalovirus, Virus Herpes simplex y Otros (virus Hepati-
tis By C, retrovirus, enterovirus, adenovirus, Treponema pallidum, M. tuberculosis, virus Varicela-Zoster, virus Epstein-Barr, Parvovirus B19,
Virus de la Inmunodeficiencia Humana, otros)
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Medicamentos
de uso
permanente

Suplementos
alimentarios,
vitaminicos o
minerales

Uso de
dispositivos
o tecnologia
meédica de
apoyo

Terapias de
apoyo

Habitos
alimentarios

Preguntar:

Nombre del farmaco, dosis, via de administracion y tiempo de uso.
Efectos adversos presentados y tolerancia a los medicamentos.
Uso de medicina complementaria u homeopatia.

En caso que no exista adherencia al tratamiento farmacologico, indagar los motivos
y la disposicion a dar cumplimiento a las indicaciones entregadas.

Identificar si recibe suplementos y/o vitaminas y minerales especificos a sus
requerimientos.

Identificar, nombre, dosis, via de administracion y tiempo de uso.

Identificar el uso de dispositivos o tecnologia médica de apoyo (oxigenoterapia,
ostomias, sondas de alimentacion, catéteres vasculares, monitoreo de signos vitales,
etc).

Preguntar el tiempo desde que lo utiliza, cuando se cambio por Gltima vez y quién
realiza la mantencion de este para que se mantenga funcional.

Evaluar autonomia de la familia respecto al manejo y los cuidados de dichos
dispositivos.

Evaluar las complicaciones y dificultades que han presentado con relacion al uso de
estos dispositivos o tecnologias.

Identificar el conocimiento en el uso tanto de NANEAS como del cuidador/a, reforzar
positivamente su correcto uso y adherencia.

Indagar sobre el requerimiento de terapias tradicionales (kinésica, fonoaudiologica,
terapia ocupacional o psicopedagogia) y/o terapias complementarias (hipoterapia,
canoterapia o hidroterapia, etc.).

Considerar creencias asociadas al uso de terapias.
Consignar lugar al que asiste y frecuencia de terapias.

Explorar sobre habitos alimentarias (preferencias e intolerancias alimentarias) tanto
del NNA como de su grupo familiar.

Preguntar por la via de alimentacion, método de alimentacion y la tolerancia.

Establecer via de alimentacion (alimentacion por boca, sonda nasoentérica u
ostomias, y/o uso de bomba de alimentacion).

Evaluar si requiere alimentacion asistida.

Conocer el inicio, motivos y complicaciones asociadas para llegar a una
alimentacion via enteral y las expectativas de alimentacion via oral.

Consultar por el nUmero de tiempo de alimentacion (desayuno, almuerzo, once, cena
y colaciones) que comparte con su familia.

Estimar la duracion de cada tiempo de alimentacion (desayuno, almuerzo, once,
cenay colaciones).

Indagar consumo de alimentos altos en azlcares.

En el caso de presentar trastornos de la deglucion por enfermedades
neuromusculares, dafio neurologico, sindrome hipotonico, enfermedades
respiratorias recurrentes o cronicas, consultar sobre:

- Sialorrea y nimero de baberos utilizados durante el dia.
- Dolor, cansancio o presencia de tos cuando se alimenta.

Presencia de tos persistente, frecuencia de cuadros respiratorios obstructivos o
neumonias.




Cuidados de
Salud Bucal

Patrones de
eliminacion
intestinal y
urinario

Audicion y
vision

Autovalenciay
movilidad

Desarrollo
integral

+ Indagar sobre habitos y/o dificultades para realizar higiene bucal
 Preguntar si ha tenido que consultar a urgencias odontologica

+ Preguntar si ha asistido a control odontolégico CERO y/o Programa Sembrando
Sonrisas

Preguntar sobre:

+ Consistencia y frecuencia de las deposiciones.

+ Sipresenta dolor y/o sangrado al tener deposiciones o si éstas son muy duras o
caprinas.

+ Frecuenciay color de la diuresis.
+ Uso de dispositivos: ostomias y/o sondas.
+ Grado de autonomia en los procesos de eliminacion.

 En cada atencion, independiente de la edad, preguntar al NNA.

+ También a la madre, padre y/o cuidador/a principales si tienen dudas respecto a la
audicion y/o vision del NNA.

+ Uso de dispositivos: audifonos y/o lentes. En caso de usar, tiempo de uso,
mantencion y control con especialistas.

+ Consultar sobre como sobrelleva la comunicacion con sus pares.

+ Evaluar el grado de movilidad, en caso de que sea limitada evaluar existencia de
terapia fisica, kinesiologica u otra.

v Actividades de la vida diaria que realiza en forma auténoma.
+ Uso o necesidad de AATT para la realizacion de actividades de vida diaria.

 Preguntar por hitos del desarrollo motor, lenguaje, cognitivo, emocional y social.
v Aplicar Test de evaluacion del Desarrollo Psicomotor a edades correspondientes,

cuando sea posible.

+ Enaquellos casos en que el diagnodstico de base impida realizar test estandarizado

de desarrollo psicomotor, evaluar progresion en las distintas areas del desarrollo y
consultar por plan de rehabilitacion establecido por el equipo de rehabilitacion.
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Psicosocialy
Familiar

Escolaridad y
grupo de pares

Consultar sobre la autoestima y autoeficacia del NNA.
Consultar por la dinamica familiar cotidiana y para el cuidado de NANEAS.

Evaluar el impacto de la condicion de salud en la calidad de vida y sobre la dinamica
familiar en sus integrantes.

Evaluar la etapa de duelo en relacion al diagnostico de la condicion, tanto de NNA 'y
su familia.

Evaluar presencia de estresores y crisis tanto normativas, como no normativas, en la
familia, evaluar con especial énfasis el nivel de estrés del cuidador/a.

Conocer las redes de apoyo familiares: familia extendida, grupos de apoyo religioso,
comunales o de agrupaciones de padres de NNA con condiciones especificas.

Consignar situacion laboral (trabajo estable, trabajo temporal, desempleado) de las
personas adultas del grupo familiar.

Evaluar la capacidad de la familia para solventar los gastos derivados de la
condicion de salud, y si estan recibiendo los apoyos econdmicos u otros de
municipios, SENADIS, u otras instancias de apoyo local.

Evaluar las expectativas en torno a la calidad de vida y sobrevida de NNA, la terapia
de rehabilitacion o la utilizacion de medidas extraordinarias para prolongar la vida
cuando corresponda.

Indagar en todos los miembros de la familia, en especial en NANEAS y su cuidador/a
principal, por sintomas que orienten a la presencia de:

- Trastornos de animo o0 ansiosos.

- Trastornos del suefio.

- Trastornos conductuales en el colegio o casa.
- Alteraciones de la conducta alimentaria.

- Aumento de la agresividad.

- Presencia de maltrato.

Tipo de establecimiento al que asiste: sala cuna, jardin infantil, centros de
estimulacion, escuela especial, escuela hospitalaria, colegio regular (con o sin
proyecto de integracion) o educacion en el hogar.

Preguntar si la asistencia a clases es de forma regular o tiene muchas inasistencias.
Indagar por actividades extraprogramaticas o sociales con pares.
Consultar tanto por amistades, como instancias de acoso (bullying y ciberacoso).




EXAMEN FISICO Y EVALUACION INTEGRAL DE NANEAS

Se deben realizar las acciones del control de salud infantil o adolescente estandar a cada control, segin
corresponda a la edad y la condicion del NNA, siguiendo los lineamientos de la Norma Técnica para la
Supervision de Salud Integral de 0 a 9 anos y las Orientaciones Técnicas para el Control de Salud Integral
de Adolescentes, vigentes.

+ Estado general: es importante evaluar el estado mental (normal, alerta, compromiso
neurologico leve, moderado, grave o profundo). Presencia de dolor. Determinar color
de piel (palidez, ictericia, livideces, cianosis), hidratacion y esfuerzo respiratorio; y

Estado general corroborar si es el estado basal 0 hay cambios agudos.

y signos ) . . . . p .
vitales + Signos vitales: evaluar frecuencia cardiaca, saturacion de Oxigeno, frecuencia

respiratoria, presion arterial y temperatura. Llene capilar. Consignar si se encuentra
en rangos normales por condicion basal, por ejemplo, saturacion 02 mas baja en
cardiopatia congénita, o alteracion en frecuencia cardiaca por uso de medicamentos.

+ Considerar técnica de estimacion de la medicion de talla para NNA que no puedan
lograr la extension completa de pie o en decubito.

+ Realizar seguimiento de circunferencia craneana hasta los 5 afios, descartar
Antropometria microcefalia o macrocefalia (corregido por talla).

Calcular edad biologica en adolescentes, a través de los estadios de Tanner mediante
el examen de los genitales o la visualizacion de imagenes'?, para la clasificacion y
evaluacion nutricional correspondiente.

'+ Revisar y descartar la presencia de Ulceras y lesiones por presion, evaluar puntos
de roce y presion en relacion con aparatos de apoyo: sondas, ostomias, valvulas,

Evaluacion catéteres y oxigenoterapia.

de piel, ,

dispositivos y

tecnologia de ) . . . o ,
apoyo + Evaluar otras afecciones de la piel, como dermatitis por uso de dispositivos, acng,

entre otras.

Evaluar que los dispositivos estén correctamente instalados y funcionando, sin
signos de infeccion asociada.

+ Inspeccionar el uso de piercing y tatuajes.

+ Realizar evaluacion visual de alteraciones musculoesqueléticas y asimetrias.

+ Evaluar rango de movilidad de cadera (simétrico).

Evaluacion + En caso de identificar alteracion de la movilidad y/o funcionalidad derivar a

ortopédica rehabilitacion para mantencion de la funcionalidad, segln requerimientos, en caso
de no estar recibiendo esta prestacion.

+ Evaluar uso de AATT, dolor o molestias.

+ Examinar labios, mucosa bucal y cara interna de las mejillas, dientes, encias, lengua y
piso de boca, independiente de la via de alimentacion.

+ Evaluar tipo y evolucion de denticion.
+ Evaluar presencia de lesiones y caries dentales.

Salud bucal

+ Evaluar el estado de las encias, presencia de lesiones en las mucosas

+ Revisar factores de riesgo de enfermedades bucales con componentes de Pauta
CERO.

+ Evaluar con especial detencion, dado que este grupo presenta una mayor frecuencia
de problemas de salud bucal.

+ Evaluar puntos dolorosos al examen, estudiar si es necesario y dar apoyo en el

Manejo del manejo del dolor crénico.
dolor

+ Consultar frecuencia y tipo de dolor, uso de medidas antialgicas y farmacologicas.

11 PATRONES DE CRECIMIENTO: Para la evaluacion nutricional de nifios, nifias y adolescentes, desde el nacimiento hasta los 19 afos de
edad. Ministerio de Salud. Subsecretaria de Salud Pablica. Division Politicas Pablicas Saludables y Promocion Departamento de Nutricion
y Alimentos. 2018.
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DIAGNOSTICOS

Complementario a los diagnosticos requeridos segtn control de salud infantil y adolescente estandar
correspondiente por edad, se debe agregar:

+ Diagnostico de condicion/es de base, grado de compensacion y necesidad de tecnologia de apoyo,
incluyendo cuando corresponda la situacion de discapacidad (fisica, visual, auditiva, intelectual o
maltiple).

+ Nivel de complejidad (alta /mediana/ baja), acorde a la aplicacion de la Pauta (Anexo 4).

' Problemas de salud detectados (asociados o no a su condicion de base) y considerar nivel de
autonomia.

+ Diagnostico social/determinantes sociales/otros (salud ambiental, vulnerabilidad psicosocial, otros).
+ Diagnostico de las principales necesidades del caso, por grados de importancia.

INDICACIONES Y ACUERDOS GENERALES PARA LOS CONTROLES DE SALUD DE NANEAS

Las siguientes indicaciones son complementarias a las sefialadas en el control de salud infantil y
adolescentes estandar correspondiente por edad.

Reforzar recomendaciones de las Guias Alimentarias vigentes del Ministerio de
Salud®2

En NNA con tendencia a la constipacion se debe promover una dieta alta en fibray
agua (A menos que exista contraindicacion, segln condicion de base).

Habitos En NNA con riesgo aumentado de patologia cardiovascular o renal, prolongar lo
alimentarios mas posible una dieta libre de sal, aln después de los 2 afos.

En NNA con riesgo aumentado de patologia de salud bucal, prolongar lo mas
posible una dieta libre de azdcar, ain después de los 2 anos.

Reforzar estas indicaciones alimentarias nutricionales entregadas por el equipo de
atencion secundaria, nutridloga/o, nutricionista u otro especialista.

 Dado que este grupo podria tener mayor tendencia al sedentarismo, es
importante fomentar paseos al aire libre y la maxima movilizacion posible, segln
lo permita su condicion de base.

Actividad fisica
y/o recreativa

' Incorporar a actividades extraprogramaticas que contribuyan a su desarrollo
integral, inclusion social, rehabilitacion y participacion con pares.

+ Mantener ejercicios de funcionalidad indicados desde atencion secundaria,
realizados por el cuidador/a o el propio NNA.

 Entregar consejos respecto a estimulacion del desarrollo de acuerdo a su edad y
condicion.

+ Fomentar potenciales actividades deportivas o de esparcimiento, acorde a sus
habilidades e intereses.

Desarrollo + Cuando sea posible, vincular con instancias de fomento del desarrollo psicomotor,
por ejemplo, sala de estimulacion u otras disponibles a nivel local.

+ Fomentar la asistencia a controles con profesionales de apoyo en rehabilitacion y
estimulacion del desarrollo (como, por ejemplo, kinesidlogo/a, fonoaudidlogo/a,
terapeuta ocupacional y psicopedagogo/a) de acuerdo a disponibilidad e
indicaciones del nivel secundario.

2 Para mas informacion, revisar la “Guia De Alimentacion del Nifio(A) Menor De 2 Afios Guia De Alimentacion hasta La Adolescencia”
(2016). Disponible en: https:/dipol.minsal.cl/wrdprss_minsal/wp-content/uploads/2016/07/GUIAALIMENTACION-MENOR2A%c3%910S
ADOLESCENCIAQUINTAED2016.pdf



+ Enaquellos que no asisten a instituciones escolares, procurar la administracion de
la vacuna de 1°, 4°,5° y 8° basico en el vacunatorio del Centro de Salud u otro.

Vacunas + Conocer las vacunas del Programa de Inmunizaciones que correspondan a
condiciones especiales, asi como aquellas que no estan cubiertas, pero tengan
indicacion, y puedan ser pagadas por la familia®3,

Identificar a la persona encargada de apoyar o de realizar los habitos preventivos
(rutina de lavado de dientes, cuidado en alimentacion, etc.).

Incentivar la higiene bucal frecuente al menos 2 veces al dia (siempre antes de
dormir).

Si el o la NNA controla lo que traga, realizar cepillado con pasta de dientes de
entre 1000 y 1500 ppm de flGor dispensada por un adulto y sin enjuague posterior.
Usar cantidad similar a un grano de arroz o pintar la punta del cepillo cuando

no sepa escupir los restos de pasta, y aumentar la cantidad, similar a una arveja,
cuando pueda escupir los restos de pasta.

+ Recomendar el uso de un cepillo de cerdas suaves. El tipo y tamafio del cabezal
del cepillo dependera del tamafo de la boca de cada NANEAS y de su capacidad
para poder abrirla. Se recomienda un mango del cepillo firme que permita
sujetarlo bien, puede adaptarse la forma y tamafo dependiendo de las habilidades

Salud bucal que tenga la persona para tomar y mover el cepillo.

* Reforzar consumo de alimentos no azucarados y de agua pura (el agua en Chile
esta fluorada (excepto en las regiones de Biobio y Nuble) y protege contra las
caries).

+ Reforzar la no succion digital y onicofagia.

+ Considerar que las enfermedades o medicamentos que causan hiposalivacion,
aumentan el riesgo de caries dental (e]. Pseudoefedrina, Teofilina, Aminofilina,
Fluoxetina, Sertralina, Risperidona, Metilfenidato, Hidroxizina, Clorfeniramina,
Desloratadina).

+ Entregar orientaciones en caso de Traumatismo dentoalveolar, GES Urgencia
Odontologica Ambulatoria, Seguro Escolar.

+ En el control odontoldgico, conversar con el dentista adecuaciones para realizar
la higiene bucal y otras medidas de prevencion especificas para cada NNA, como
aplicacion de barniz de flGor.

v Indicar y reforzar los medicamentos de uso cronico, dosis y via de administracion.

+ Indicar los medicamentos de uso agudo en caso de que lo requiera, tomando la
precaucion de revisar interacciones medicamentosas.

. + Coordinar examen de valores sanguineos anualmente de niveles de vitamina D,
Medicamentos suplementar en caso necesario.

+ Los medicamentos que disminuyen el flujo salival, aumentan el riesgo de
caries dental, los principales farmacos que disminuyen el flujo salival son:
Pseudoefedrina, Teofilina, Aminofilina, Fluoxetina, Sertralina, Risperidona,
Metilfenidato, Hidroxizina, Clorfenamina, Desloratadina, y algunos antineoplasicos.

13 Recomendaciones para la vacunacion de pacientes con necesidades especiales por patologias o situaciones de riesgo 2018. Programa
Nacional de Inmunizaciones. Resolucion Exenta No1237, del 18 de diciembre de 2018.
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Educaciony
Promocion en
salud

Apoyo a las
familias a
evitar la
sobreproteccion

Prevencion de enfermedades infectocontagiosas: indicar que este grupo podria
tener mayor predisposicion a adquirir enfermedades infectocontagiosas o llegar
a niveles de mayor gravedad, por lo tanto, es importante se sigan las indicaciones
de prevencion de infecciones, habitos de higiene (lavado de manos frecuente del
NNA, su familia y cuidador/a), evitar contacto con personas enfermas y eliminar
factores de contaminacion intradomiciliaria (humo de tabaco y calefaccion
contaminante).

Prevencion de accidentes: adicional a la prevencion habitual de accidentes se
debe cautelar por la correcta administracion de medicamentos, conservandolos
fuera del alcance de NNA, la prevencion de caidas, uso correcto de elementos de
retencion en vehiculos y correcto uso de la tecnologia de apoyo.

Educacion sexual: Realiza educacion sexual acorde a la edad, etapay
comprension de cada NNA. Evaluar un espacio de confianza y confidencialidad.
Considerar instancias educativas también con la familia y/o cuidador/a.

Prevencion de abuso sexual: se deben reforzar medidas de prevencion de abuso,
especialmente en NNA con discapacidad, quienes son mas vulnerables.

Promocion de salud y prevencion de enfermedades bucales: independiente de
la via de alimentacion que se utilice, reforzar la importancia de la higiene bucal,
del bajo consumo de alimentos o liquidos azucarados, uso de pasta de dientes con
fldor, prevencion de traumatismos dentoalveolares.

Sensibilizar acerca de la importancia de la escolarizacion: la mayor parte

de NANEAS puede asistir a las diferentes instituciones escolares, lo que debe
fomentarse desde el area de la salud. Debe privilegiarse la inclusion de NNA

en escuelas regulares con integracion y, cuando esto no sea posible, fomentar

el ingreso a escuelas especiales disponibles en la red comunitaria o escuelas
hospitalarias. Desde el punto de vista de Salud, el equipo debera estar disponible
para aclarar dudas que puedan surgir en el profesorado, respecto a los cuidados
diarios. Considerar el riesgo o desercion escolar.

Promocion del buen trato: Se debe promover una crianza respetuosa y favorecer
la bisqueda de ayuda cuando los padres reporten altos niveles de estrés parental
o dificultades para la estimulacion o manejo de algunas conductas.

Es muy frecuente en este grupo la sobreproteccion, por lo que se recomienda
fomentar la independencia en el autocuidado, con o sin AATT, que permita a

los NNA adquirir cada vez mayor participacion en su cuidado, dentro de las
posibilidades de cada caso. Ademas, es importante sensibilizar a las familias
y/o cuidador/a con respecto a la autonomia progresiva segln el nivel funcional y
cognitivo del NANEAS, valorandolo como una persona con derechos.

Integrar a las familias a talleres de habilidades parentales u otros de grupos de
apoyo disponibles a nivel local.

Cuando existan organizaciones en la comunidad para padres y familiares de NNA
con problemas especificos de salud, entregar informacion actualizada, de manera
de favorecer integracion y redes de apoyo.




Promover el
autocuidado
del cuidador/a
principal

Derivaciones y/o
Y ETNENES

Resguardar la salud del cuidador/a es fundamental, por ello se debe incentivar a
que practique durante el dia la escucha de si mismo/a ;como me siento? Buscar
razones e identificar los propios patrones de reaccion.

Establecer instancias diarias que favorezcan el autocuidado con espacios breves
de tiempo protegidos para realizar al menos una actividad de su agrado: conversar,
escuchar masica, realizar actividad fisica, leer, etc.

Promover el contactar con grupos de apoyo, para que puedan compartir sus
experiencias y conozcan mas sobre la condicion de su hijo o hija.

Promover la participacion y vinculo en el territorio, como también la asistencia
a talleres municipales (de manualidades, deportivos, artisticos, etc.), centro de
madres/padres, u otras actividades que le permitan desarrollar sus intereses y
contactarse con grupos de pares.

Indicar que se contacte con el equipo en caso de que sienta sintomas de desgaste
o0 burnout, como agotamiento emocional, sensacion de vacio interior y/o tengan
una percepcion de escasa realizacion o valoracion personal.

Derivar a vacunatorio por vacunas programatica y extraprogramaticas, segin
corresponda.

Derivar a control de salud correspondiente por calendario.
Derivar a control de salud bucal (CERO) correspondiente por calendario.
Derivar o concertar una nueva hora segun los riesgos o problematicas pesquisadas.
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Técnica para e

Orientacion

BANDERAS ROJAS CONTROLES DE SALUD DE NANEAS

Es fundamental que NNA que presenten algln problema de salud (detallados en las banderas rojas u otros)
sean derivados oportunamente y en forma asistida a consulta, en los plazos correspondientes y para ser
atendidos por el/la profesional mas idoneo al problema detectado y recursos disponibles.

En los casos de problemas graves, se debe asegurar que las derivaciones sean efectivas o incluso deben

ser realizadas por profesionales del equipo, (derivacion asistida) quienes realizaran las gestiones y
deberan entregar por escrito las acciones a seguir.

En casos graves que requieran derivacion a Servicio de Urgencia, se sugiere mantener coordinacion con
estos Servicios de Urgencia segln corresponda y con los equipos intervinientes.

SENALES DE

ALERTA ACCIONES A SEGUIR

Realizar consejeria para profundizar y entregar herramientas practicas.

v Derivar a Control por malnutricioén por exceso, con nutricionista, para atencion en
un plazo no mayor a 1 mes, para elaborar un plan de intervencion consensuado con
la familia y NANEAS.

+ Reforzar habitos alimentarios saludables, de acuerdo a recomendaciones de las
Malnutricion Guias Alimentarias vigentes'* y, considerando el entorno familiar, las creencias
por exceso culturales segln corresponda y practicas alimentarias, tanto individuales como
familiares.

Derivar a taller grupal de habitos saludables de alimentacion y actividad fisica
(segln corresponda) (1 sesion).

+ Detectar presencia de factores de salud asociados y psicosociales que puedan
explicar la condicion de malnutricion por exceso e intervenir segln corresponda.

Riesgo de desnutrir:

+ Descartar la posibilidad de delgadez constitucional como causa frecuente de
riesgo de desnutrir (normal, no patoldgico), evaluando la curva de crecimiento
con peso/edad en -1DS en forma sistematica luego de los 6 meses de viday
antecedentes familiares de delgadez constitucional.

+ Derivar a nutricionista para atencion en un plazo no mayor a 15 dias, quien
evaluara e ingresara al nifio y nifa a PNAC de refuerzo segln corresponda, y
elaborara un plan de intervencion consensuado con la familia.

+ Derivar a médico/a en un plazo no mayor a 1 mes para evaluacion.

Desnutricion:
+ Recolectar la siguiente informacion para anexar a la derivacion:

Malnutricion
por déficit

- Evaluar contexto psicosocial familiar y del entorno para la elaboracion de un
plan de trabajo consensuado con la familia y, cuando sea necesario, realizar re-
union del equipo de cabecera, derivacion a trabajador/a social y/o vinculacion
con la red ChCC, segln corresponda.

- Analizar la historia de salud de NNA y del periodo gestacional, en bdsqueda de
posibles causas organicas de desnutricion.

+ Derivar a nutricionista para atencién en un plazo no mayor a 48 horas, quien
evaluara o ingresara al niflo y nifa a PNAC de refuerzo, segln corresponda y
elaborara un plan de intervencion consensuado con la familia.

+ Derivar a médico/a en un plazo no mayor a 7 dias para evaluacion, solicitud de
examenes cuando sea necesario y/o derivacion a nivel secundario.

+ En consideracion de la condicion o patologia de base, evaluar interconsulta a nivel
especializado de atencion.

1 Para mas informacion, revisar la “Guia De Alimentacion del Nifio(A) Menor De 2 Afos. Guia De Alimentacion hasta La Adolescencia”
(2016). Disponible en: https:/dipol.minsal.cl/wrdprss_minsal/wp-content/uploads/2016/07/GUIAALIMENTACION-MENOR2A%c3%910S
ADOLESCENCIAQUINTAED2016.pdf



Alteraciones en

[ERE]LE]

Presion arterial
(PA)

Hipertension
estadio |

Hipertension
estadio Il

' Analizar la curva de crecimiento y antecedentes gestacionales.
+ Evaluar Talla Diana, considerando factores genéticos y contexto psicosocial.

Talla baja (T/E =< 2 DS):
+ Derivar a médico/a para evaluacion, quien considerara la derivacion a nivel
secundario si hay sospecha de talla baja secundaria.
Talla alta (T/E = 2 2 DS):

+ Derivar a médico/a cuando la carga genética con la talla alta es discordante,
si hay existencia de signos de pubertad precoz y/o sefiales de desproporciones
corporales, o dismorfias.

+ Si se pesquisa la presion arterial (PA) elevada, realizar (en la misma evaluacion)
dos nuevas mediciones por método auscultatorio en el brazo, promediarlas y
compararlas con los valores de presion arterial segtn sexo, edad y talla.

+ Si se confirma presion arterial elevada, derivar a médico/a de APS, indicar
tratamiento no farmacolégico (alimentacion saludable, actividad fisica, manejo del
sobrepeso u obesidad) y reevaluar en 6 meses por método auscultatorio.

+ Sien el 2° control por médico/a de APS (después de 6 meses), la PA persiste
elevada, realizar medicion de PA en extremidades superiores y en una extremidad
inferior, mantener tratamiento no farmacologico y reevaluar en 6 meses.

+ Sien el 3° control por médico/a de APS (después de 6 meses), la PA persiste
elevada, derivar a especialista en nivel secundario (nefrologia).

+ Sila PA se normaliza, volver a evaluacion anual de PA en control de salud habitual.

+ Sise pesquisa la PA en Etapa |, realizar (en la misma evaluacion) dos nuevas
mediciones por método auscultatorio en el brazo, promediarlas y compararla con
los valores de PA seglin sexo, edad y talla. Esperar al menos 3 minutos entre cada
toma. Si se confirma se deriva a médico/a de APS:

- Si el NNA se encuentra asintomatico, iniciar tratamiento no farmacologico y
reevaluar la PA en 1 a 2 semanas.

- Si el NNA se encuentra sintomatico, derivar a Servicio de Urgencia para des-
cartar crisis hipertensiva.

1 Sien el 2° control por médico/a de APS (después de 1 o 2 semanas), la PA persiste
en Etapa |, realizar medicion de PA en extremidades superiores y en una extremidad
inferior, mantener tratamiento no farmacologico y reevaluar en 3 meses.

+ Sien el 3° control por médico/a de APS (después de 3 meses), la PA persiste en
Etapa |, derivar a especialista (nefrologia).

' En nivel secundario, realizar confirmacion diagnostica y evaluar iniciar tratamiento
farmacologico.

+ Sise pesquisa la HTA en Etapa Il, realizar (en la misma evaluacion) dos nuevas
mediciones por método auscultatorio en el brazo, promediarlas y compararla con
los valores de PA seglin sexo, edad y talla. Esperar al menos 3 minutos entre cada
toma. Si se confirma se deriva a médico/a de APS:

- Si el/la NNA se encuentra asintomatico, realizar la medicion de PA en extre-
midades superiores y en una extremidad inferior, iniciar tratamiento no far-
macologico y derivar de forma inmediata a especialista en nivel secundario
(nefrologia) en un plazo maximo de 1 semana.

- Siel/la NNA se encuentra sintomatico, o PA esta 30 mmHg sobre p95 derivar
inmediatamente a Servicio de Urgencia.
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Alteracion
del desarrollo
psicomotor

Alteraciones
en el ambito
socioemocional

Sintomatologia
de enfermedad

+ Sino es posible la aplicacion de un instrumento estandarizado para la evaluacion
del DSM, se debera registrar la apreciacion clinica realizada por el o la profesional.
Ante la sospecha de una alteracion del desarrollo, derivar acorde al flujo y
prestaciones locales.

+ Derivar a consulta de salud mental, frente a la aparicion de:

- Trastorno de lenguaje, mala calidad de contacto visual, conductas bizarras y
estereotipias.

- Dificultades del aprendizaje o del rendimiento escolar, problemas de regula-
cion emocional, agresividad o impulsividad

- Un estado de animo triste o ansioso que interfiera con su participacion en ac-
tividades cotidianas o que impacte en su bienestar

- Padres o cuidador/a, con baja o nula capacidad para permitir exploracion y au-
tonomia en el NNA.

- Alteracion de la autoestima, mal afrontamiento de su enfermedad o condicion,
aislamiento social, problemas para establecer vinculo con docentes y/o com-
paneros, entre otros riesgos que se pesquisen.

+ Derivar a médico/a por sospecha de espectro autista o trastorno de lenguaje.
Dificultades para ejercer la autonomia personal: frente a la excesiva preocupacion o
ansiedad por el alejamiento o ausencia de cuidador/a principal:

+ Realizar un plan de trabajo familiar y considerar la necesidad de prestaciones
diferenciadas (reunion con equipo de cabecera, visita domiciliaria integral, etc.).

+ Derivar a estrategias de fortalecimiento de habilidades parentales (NEP u otro
disponible en el establecimiento), si corresponde.

+ Derivar inmediatamente a médico/a para diagnostico e indicacion de tratamiento,
frente a los siguientes signos y sintomas:

+ Presencia de tos, fiebre, compromiso del estado general, rechazo alimentario o
dificultad respiratoria (polipnea, retracciones costales, cianosis), diarrea, sospecha
de deshidratacion u otros signos de gravedad apreciable o que se detecte en
NANEAS o su cuidador/a.

+ Derivar a médico/a para estudio, diagnostico y tratamiento y eventual derivacion al
nivel secundario, frente a las siguientes manifestaciones:

+ Adenopatias con un tamafio > a 2 cm, aquellas que se ubican en la zona
supraclavicular, en caso de maltiples grupos comprometidos o que no estén
asociadas a sintomas de infeccion respiratoria.

+ Sospecha de trastorno de deglucion y pérdida de funcionalidad agudas.
+ Dolor cronico que no responde a tratamiento.

+ Constipacion cronica que no responde a tratamiento.

+ En caso de salida de dispositivos de ostomias (ej.: gastrostomias).

+ VVomitos incoercibles.

' Globo vesical.




Sintomatologia
Obstructiva
respiratoria

Sospecha de
cardiopatia
congénita

Alteraciones
oftalmologicas

Factores de
riesgo de
enfermedades
bucales

Sospecha de Asma Bronquial:

+ Derivar a médico/a de APS para confirmacion diagnostica dentro de los siguientes

20 d1as e inicio del tratamiento dentro de los 30 dias siguientes luego de la
confirmacion diagnostica.

El médico/a que confirme el diagndstico debe informar de los beneficios del GES
“Asma bronquial moderada o grave en menores de 15 anos” al tutor y completar
dos copias del “Formulario de constancia al paciente GES”; una para el Centro de
Salud y otra para la familia.

Sirequiere atencion con especialista, dar acceso dentro de los siguientes 30 dias
posteriores a la derivacion por el médico/a APS.

Ronquidos con pausas (apneas) respiratorias:

Evaluar si duran mas de 15 segundos, en caso de ser confirmatorio, derivar a
médico o especialidad broncopulmonar, para evaluacion.

En caso de sospecha de cardiopatia congénita:

Ingresar el caso a Sistema de Informacion para la Gestion de Garantias Explicitas
de Salud, (SIGGES) para acceso a diagnostico dentro de los proximos 180 dias

(6 meses), por sospecha de enfermedad GES (cardiopatia congénita operable en
menores de 15 afos).

Derivar a interconsulta a cardiologia infantil o pediatria con entrenamiento
cardiologico para confirmacion diagnostica.

Alteracion en Test de Tumbling E o Snellen:

Derivar a médico/a para eventual derivacion a oftalmologia.

Estrabismo:

Derivar a interconsulta a oftalmologia para confirmacion diagnostica.

Ingresar el caso a SIGGES para acceso a diagnostico dentro de los proximos 90 dias,
por sospecha de enfermedad GES (Estrabismo en menores de 9 afos).

Rojo pupilar alterado o leucocoria:

Derivar a interconsulta urgente a oftalmologia para diagnostico y eventual
tratamiento.

Ingresar el caso a SIGGES para acceso a diagnostico dentro de los proximos 37 dias,
por sospecha de enfermedad GES (Cancer en personas menores de 15 afios).

Si al examen bucal se encuentra alguna alteracion en el aspecto, coloracion,
presencia de inflamacion, heridas o Glceras de mas de 10 dias de evolucion, en
zonas de tejidos duros o blandos, se recomienda la evaluacion por un cirujano
dentista.

Derivar al GES de urgencia odontologica ambulatoria, frente a; traumatismos
dentales, pulpitis, flegmones, caries dolorosas y complicaciones post exodoncia.

Derivar a control odontologico CERO si no se encuentran al dia.
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Alteraciones de
la piel

Pie plano
patologico

Alteraciones
enla

marcha

Sospecha de dermatitis atopica o alérgica:

Educar en medidas generales de cuidado de la piel: banos cortos con agua tibia,
no usar jabon en genitales, hidratacion diaria con crema hipoalergénica, ropa 100
% de algododn sin broches metalicos ni etiquetas, lavado de ropa con detergente
hipoalergénico y sin suavizante, evitar alérgenos (perfumes, colonia desodorante
ambiental, polvo, animales, alfombras, etc.).

Sospecha de neurofibromatosis tipo 1 sin diagnostico:

Evaluar la presencia de 6 0 mas manchas color café con leche, existencia de un
familiar de primer grado con neurofibromatosis tipo 1.

Dos o mas neurofibromas (papula blanda color piel sésil o pedicular) o cualquier
tipo, o bien un neurofibroma flexiforme (masas ubicadas en la vecindad de nervios
periféricos con la apariencia de «saco de gusanos»).

Evaluar la presencia de efélides (pecas) en region axilar o inguinal.
Derivar a médico/a para posterior derivacion a neurologia infantil.

Sospecha de esclerosis tuberosa sin diagnostico:

Evaluar la presencia de 3 o mas maculas hipomelanotica (manchas “blancas” en
forma de hoja de fresno lanceolada, marca de dedo, o en confetti).

Evaluar presencia de angiofibromas (papulas eritematosas) centrofaciales, y
parches Shagreen (placas solevantadas como “piel de lija") en region frontal o
lumbosacra.

En caso de sospecha de lesiones por presion, derivar a cuidados de enfermeria
(prevencion y curacion avanzada de heridas).

En caso de dermatitis en zona de ostomias, derivar a enfermeria.
Derivar a médico/a para posterior derivacion a neurologia infantil.
Frente acné, evaluar grado y amplitud y necesidad de derivacion a médico/a

Derivar a médico/a para eventual derivacion a Traumatologia infantil.

Asimetria o claudicacion:

Evaluar si la claudicacion es intermitente y de reciente inicio, realizar una
evaluacion médica inmediata y eventual derivacion a urgencia.




Sospecha de criptorquidia o hernias inguinales:

+ Derivar a médico/a en forma urgente para confirmar diagnostico y derivacion
a cirugia infantil o urologia infantil o de adultos, segln corresponda, para su
resolucion en el menor tiempo posible.

Fimosis:
+ Educar en desaconsejar practicas como forzar el prepucio o realizar masajes.
+ Educar en un buen aseo de la zona genital.

+ En caso que vaya acompanada de otras morbilidades como ITU o balanitis
recurrentes, derivar a médico/a y posterior evaluacion por cirugia infantil o urologia
infantil.

+ Evaluar al control de los 4 afios persistencia de fimosis, en caso de mantenerse
derivar a médico/a de APS para tratamiento.

+ En caso de no tener antecedente de fimosis, y presentar signos de fimosis
secundaria (cicatrizal post infeccion, inflamacion, trauma, cirugia) derivar a cirugia
/ urologia infantil o de adultos segln corresponda.

Alteraciones en
zona genital

Sospecha de problemas de SSR.

+ Educar en métodos anticonceptivos y uso de métodos de barrera y prevencion de
ITS.

+ Derivar a matron/a, médico/a o especialista en ginecologia para tratamiento en
caso de signos o sintomas de ITS o infeccion vaginal.

+ En dispareunia o dificultad en relaciones sexuales, evaluar consejeria o derivacion a
especialidad.

En caso de abuso sexual o sospecha, proseguir segiin Guia Clinica “Atencion de
niiios, niiias y adolescentes menores de 15 afios victimas de abuso sexual”* y la
“Norma General Técnica para la Atencion Victimas de Violencia Sexual”?e.

Recordar que los 2 objetivos primordiales son detener el abuso y proteger a la
victima.

' Incentivar a que el padre, madre o acompanante significativo, se involucre
activamente en los cuidados de su hijo o hija, para fortalecer el vinculo entre ellos.

¢ Llevar el caso a reunion del equipo de cabecera para desarrollar un plan de trabajo

Pa(lires o y eventual visita domiciliaria integral, la cual se debera acordar con la familia.
Cuidadores/as Deri lta de salud 1 i ia de la red de salud L
principales con v Derivar a consulta de salud mental u otra instancia de la red de salud menta

dificultades (taller dirigido a cuidadores/as, grupos de autoayuda), cuando la intensidad de los
conflictos sea mayor a lo habitual (quejas reiteradas del familiar y/o cuidador/a,
comparacion excesiva del NANEAS con sus hermanos o hermanas sin considerar su
nivel funcional u otras).

para entregar
cuidados

+ Derivar a consejeria breve para manejo de frustracion o pataletas, segln
corresponda.

Derivar a talleres de habilidades parentales.

> Documento disponible en: https://www.minsal.cl/portal/url/item/aaa27720f363a745e04001011e011120.pdf

** Documento disponible en: https://diprece.minsal.cl/wrdprss_minsal/wp-content/uploads/2016/10/NT_VICTIMAS-VIOLENCIA-SEXUAL
web.pdf
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+ Solicitar apoyo de otro profesional del equipo de salud para evaluar la sospecha
diagnostica y tipo de vulneracion de derechos.

+ Determinar el riesgo vital de NANEAS frente a la situacion de violencia.
+ Determinar si el maltrato es constitutivo de delito (el abuso es constitutivo de

En caso de delito) y realizar denuncia.

Violencia

En caso de maltrato (sin abuso sexual), proseguir segin Guia Clinica “Deteccion y
primera respuesta a nifios, nifilas y adolescentes victimas de maltrato por parte de
familiares o cuidadores”?’.

Recordar que los 2 objetivos primordiales son detener el abuso y proteger a la
victima.

Fuente: Elaborada por Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes.
MINSAL, 2021.

3.1.2. Consulta nutricional de ingreso

Todo NANEAS deben contar con una valoracion nutricional de ingreso, con el fin de hacer una eva-
luacion y elaboracion de un diagnéstico nutricional integrado (DNI), entregar recomendaciones de
aporte nutricional de acuerdo con las necesidades individuales, segin la condicion y su DNI, en coor-
dinacion con el manejo de su condicion de base (60).

Para cada NANEAS la evaluacion nutricional es muy importante, debiendo considerar la heteroge-
neidad y alta complejidad de algunas condiciones, que podrian representar mayores factores de
riesgo tanto para malnutricion por déficit, como por exceso. Las repercusiones nutricionales son
muy frecuentes y pueden influir negativamente en la evolucion clinica de NNA causando: debilidad
muscular, retraso del desarrollo, infecciones, alteraciones inmunologicas, pérdida de la masa magra,
retraso del crecimiento, aumento de las estadias hospitalarias, fragilidad, desarrollo de enfermeda-
des en la edad adulta e incluso aumento de la mortalidad (81).

Una disminucion de la ingesta alimentaria, mayores requerimientos energéticos o pérdidas, por
ejemplo, por una infeccion u hospitalizacion en contexto de la descompensacion de una condicion
cronica, podrian influir directamente en el estado nutricional y el crecimiento de NNA. Ademas, de-
ben ser considerados otros factores como los determinados genéticamente o por la condicion cro-
nica de base. En la figura 9 se muestran algunos de estos factores.

7 Documento disponible en: https://www.minsal.cl/sites/default/files/files/Guia_maltrato_Valente26dic2013.pdf



FIGURA 9. FACTORES QUE AFECTAN EL CRECIMIENTO Y LA NUTRICION DE NANEAS

Factores genéticos

Fuente: Elaboracion propia, basado en De Toro, V,, Barja S. (2021) (81).

La valoracion alimentaria nutricional permite determinar la existencia de un problema nutricional y
su gravedad mediante la anamnesis clinica y alimentaria nutricional, el examen fisico y la evaluacion
de parametros antropomeétricos.

Consideraciones especificas de parametros antropométricos:

Aligual que la supervision de salud habitual, para evaluar el estado nutricional de NANEAS, es impor-
tante realizar mediciones de distintos parametros antropométricos, que en algunos casos requeriran
una adecuacion segn la condicion del NNA.

Medicion de peso: cuando no sea posible estimar el peso de NANEAS de la manera tradicional; los
NNA pueden pesarse en brazos de algtn familiar o cuidador/a en una balanza vertical, y luego des-
contar el peso del cuidador/a o en una balanza consilla.

Medicion de talla: Otra situacion que debe ser adaptada ocurre cuando el NNA es muy grande para
ser medido/a en poddometro y no pueda mantenerse de pie. En estos casos se puede medir en posi-
cion decdbito dorsal (acostado en la camilla o cama con una huincha) si se logra la extension com-
pleta. En los casos que no pueda lograr la extension completa de su cuerpo en posicion decibito, se
recomienda utilizar la estimacion de la talla o longitud a partir de la medicion de la tibia. Para esto,
se mide desde el borde supero medial de la tibia y el borde inferior del maléolo interno, con el NNA
sentado o acostado y una pierna cruzada horizontalmente sobre la otra.

La estimacion de la talla se obtiene realizando el siguiente calculo:
Talla = (3,26 x longitud segmento tibio - maleolar en cm) + 30,8

Cuando no sea posible realizar una estimacion a través de la medicion de la tibia, puede estimarse a
través de la medicion de la longitud del brazo o distancia rodilla talon.
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En la tabla 10 se indican las formulas, segln el segmento del cuerpo a utilizar para la estimacion de
la talla.

TABLA 10. FORMULAS A UTILIZAR PARA CALCULO DE TALLA, SEGUN SEGMENTO DEL CUERPO

Segmento medio ‘ Formula ‘ DE (cm)
Longitud del brazo (LB) (4,35*LB)+218 +1.7
Longitud de la tibia (LT) (3,26 * LT) + 30,8 +1,4
Distancia entre rodilla y talon (RT) (2,69 *RT) + 24,2 +11

Fuente: Norma Técnica para la Supervision de Nifios y Nifias de 0 a 9 anos en la Atencion Primaria de Salud.
MINSAL, 2014 (178).

Perimetro cefalico: el perimetro cefalico debe ser medido hasta los 5 afos, con el fin de detectar
de forma oportuna signos de micro o macrocefalia. Una microcefalia podria ser signo de atrofia ce-
rebral o de algln sindrome genético. Por otro lado, la macrocefalia puede ser el primer indicador de
hidrocefalia, un tumor cerebral o algln otro proceso expansivo que requiere evaluacion y derivacion
oportuna.

En algunos casos puede ser necesario utilizar otros parametros para evaluar la composicion corporal
como complemento a las medidas antropométricas, como son la circunferencia de cintura, el peri-
metro braquial o la medicion de pliegues cutaneos.

Una vez realizadas las mediciones basicas (peso, talla, perimetro cefalico), se deben registrar en las
curvas de crecimiento de la OMS 2006 o 2007 segln corresponda por edad. Sin embargo, es impor-
tante considerar que para algunas condiciones existen curvas de crecimiento especificas, como por
ejemplo para NNA con: Sindrome de Down, Paralisis Cerebral, Sindrome de Turner, Distrofia Muscular
de Duchenne. Los sitios web donde se encuentran disponibles estas curvas de crecimiento se en-
cuentran en el Anexo 6. Asimismo, es recomendable imprimir las curvas de crecimiento especificas
para que la familia y los proximos profesionales que realicen los controles de salud tengan acceso a
esta informacion.

Es fundamental mantener un trabajo coordinado y en linea con las indicaciones del nivel secundario
en los casos de NANEAS que realicen sus controles con profesionales de nutricion en este nivel de
atencion.

3.1.3. Ingreso a Control Odontologico CERO

Todo NANEAS debe derivarse al Control con Enfoque de Riesgo Odontologico (CERO) desde los 6
meses de edad, con el fin de evaluar los factores de riesgo odontologico y las medidas preventivas a
implementar, para prevenir y controlar la caries dental y la inflamacion gingival (82).

En el ingreso al programa y una vez al afo, se realiza un examen bucal y se aplica una pauta para
evaluar factores de riesgo. Los resultados de esta pauta contribuyen a determinar los ambitos que
deben ser reforzados, para lo cual existen distintas estrategias de prevencion como motivacion y
refuerzo de habitos de higiene bucal y de alimentacion saludable, aplicacion de barniz de flor, entre
otros.

La frecuencia de los controles varia segln riesgo odontologico y edad, los que se detallan en la tabla 11.



TABLA 11. FRECUENCIA DE CONTROLES ODONTOLOGICOS SEGUN EDAD Y RIESGO ODONTOLOGICO

Edad ‘ Riesgo bajo ‘ Riesgo alto

6 meses Control Gnico Control Gnico
1a2anos 1 control anual 2 controles anuales
3a19anos 2 controles anuales 3 controles anuales

Fuente: Orientacion técnico administrativa poblacion en control con enfoques de riesgo odontolégico. Programa CERO (82).

3.1.4. Evaluacion de dupla psicosocial

El objetivo de una evaluacion psicosocial, idealmente realizado por dupla, considera la atencion de
NANEAS, su familia o cuidador/a primario, como un factor mas en el abordaje integral de NANEAS y su
familia. Como una primera instancia de pesquisar factores de riesgo asociadas o no a su condicion o
patologia, promover factores protectores, activar redes de apoyo y potenciar la articulacion de redes
territoriales, e intersectoriales.

Asimismo, la dupla debe conocer y vincular los beneficios disponibles y activar alertas segin ameri-
te el caso e identificar la carga del cuidador/a, siendo fundamental desde el plan de cuidados inte-
gral e incorporandose a las visitas domiciliarias que se requieran.

Las duplas psicosociales seran el nexo mas importante para tomar medidas especificas en relacion
con las acciones del ambito econdémico, social, educativo, judicial y de las vulnerabilidades que se
puedan pesquisar en la evaluacion de cada caso.

Revisar seccion de acompanamiento de familias y cuidadores/es.

3.1.5. Plan de cuidados integrales

La APS, donde se encuentra implementado el Modelo de Salud Familiar, es el contexto y espacio
ideado para el seguimiento biopsicosocial de las familias, con un enfoque integral. En este nivel se
acompanfa al individuo desde la gestacion hasta el final de la vida, lo que permite una continuidad en
la atencion, fundamental en este grupo de NNA, considerando, ademas, que seran futuros/as jovenes
y personas adultas (57). En este contexto, la integracion del nivel primario con el nivel secundario y
terciario, en pro de la atencion de NANEAS, permite mayores beneficios para este grupo y sus fami-
lias, ademas de una mejor utilizacion de los recursos a nivel de la red de atencion en general.

Es importante destacar que NANEAS son un grupo heterogéneo, incluso teniendo la misma condicion
de base. Por lo tanto, al reconocer que cada NNA es distinto y que el cuidado debe ser individual y
basado en su especificidad, el abordaje no debe ser exclusivamente de acuerdo con su condicion,
sino de acuerdo con sus necesidades de cuidado, las que pueden ir variando en el tiempo. De esa
forma, se puede orientar el cuidado global y equitativo independiente de su condicion de salud.

Las necesidades no satisfechas constituyen un riesgo para que cada NNA no logre a cabalidad un
desarrollo adecuado o esperado para su edad, por ello el fin es que desarrolle sus potencialidades en
el curso de vida, y lleguen a ser personas plenas. Asimismo, con el objeto de poder satisfacer, pro-
mover y apoyar las necesidades del trabajo en pro de un plan de cuidados integrales, que permita la
continuidad clinica, también implica que el cuidado debe estar coordinado a nivel horizontal (intra e
inter establecimientos del mismo nivel de atencion) y vertical (entre establecimientos de distintos
niveles de la red)(67).
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En este contexto las necesidades son maltiples y, deben buscar ser suplidas en el plan. Las de mayor
importancia son;

1.

10.

11.

12.

13.

Necesidad de comunicacion con otros a través de diversos medios, necesidad de sentirse
comprendido y escuchado, lo que podria ser entendido como un proceso de interaccion so-
cial a través de simbolos y sistemas de mensaje que se producen como parte de la actividad
humana con su entorno.

Necesidad de alimentacion y nutricion, proceso basico que esta alterado en algunos usua-
rios/as, siendo necesario tener vias alternativas transitorias o para toda la vida con el fin de
lograr estado nutricional lo mas equilibrado posible, adecuado a la patologia de base y acti-
vidades de la vida diaria, sin descuidar la salud oral ni el aporte calorico adecuado segln edad
y metabolismo personal.

Necesidad biologica de ser amado/a y obtener seguridad en las relaciones, puesto que es
una base fundamental para el desarrollo y salud integral; desde la perspectiva del neurode-
sarrollo.

Necesidades recreativas y/o de juego segln corresponda. Si esta es la actividad principal
de NNA, favorecer a través del juego y las actividades ludicas las capacidades de relacionarse
con otros, explorar y desarrollar todos los sentidos, desarrollar la confianza en si mismos,
aprender a expresar sentimientos, controlar frustraciones, aprenden a usar distintos obje-
tos, tratar de solucionar problemas y a comunicar frustraciones. En el caso que su condicion
cronica no sea limitacion para disfrutar en familia o con sus pares, también las actividades
sociales y contacto con la naturaleza y entornos son una forma de recreacion y estimularan
el area sensorial a distintos niveles.

Necesidad de participacion activa en su comunidad y velar por su pertenencia cultural, a
través de diferentes medios de expresion.

Necesidad de desarrollar habilidades psicomotoras, que le permitan una funcionalidad ade-
cuada a su condicion de base, previniendo deterioro futuro.

Necesidad de minimizar sus limitaciones y potenciar areas normales remanentes, tanto en
el area biologica, psicoldgica, afectiva y funcional.

Necesidad de manejo basico de rehabilitacion en el hogar u otros espacios.

Necesidad de ser reconocido(a) como una persona Unica y sexuada, incluyendo en primera
instancia a sus familiares directos, facilitando su autonomia y la toma de decisiones.

Necesidad de desarrollar su sexualidad y afectividad, recibiendo la educacion y prevencion
necesaria de acuerdo a su nivel de desarrollo.

Necesidad de insercion escolar, en establecimiento de educacion:
- Establecimiento de educacion especial.
- Establecimiento de educacion con integracion.
- Establecimiento de educacion a nivel hospitalario.

Necesidad de practicar autocuidado, tanto de NNA como de su familia, considerando todo
lo aprendido de sus especialistas, profesionales de enfermeria, nutricion y odontologia, prin-
cipalmente.

Necesidad de contar con cuidador o cuidadoraresponsable, comprometido/ay capacitado/a,
capaz de proporcionar un apego seguro.



14. Necesidad de acompainamiento en momentos dificiles, tales como hospitalizaciones por
morbilidad aguda, cirugias, procedimientos, etc. A través del equipo o en coordinacién con
otras iniciativas, en ambitos sociales y espirituales.

15. Necesidad de ser escuchado/a y tomado/a en cuenta en sus opiniones sobre las decisiones
respecto de su salud, acorde a sus capacidades y etapa madurativa.

16. Necesidad de mantener habitos de descanso y suefio reponedor.

17. Necesidad de mantener funciones fisiologicas basicas, todos los 6rganos y sistemas encar-
gados de la eliminacion de residuos y toxinas del organismo en un 6ptimo funcionamiento y
monitoreo continuo (higado, pulmones, piel, intestino, rifdn).

18. Necesidades basicas de vivienda, en los espacios que frecuenta con adaptacion de barreras
de acceso en algunos casos.

19. Necesidad de equipos y AATT, equipos mecanicos u otro que suplan o complementen una
funcion corporal de apoyo o vital para la vida (ventilador, bomba alimentacion enteral y pa-
renteral, maquina de aspiracion bronquial, etc.).

20. Necesidad de cuidados de especialistas y farmacos especificos, segln patologia de base,
para mantener su salud estable y prevenir mas dano futuro.

21. Necesidad de recibir informacion oportuna de parte del equipo de salud, especialmente
sobre prevencion de situaciones criticas de salud.

22. Necesidad de manejo del dolor cronico y agudo (fisico o emocional), incluidas necesidades
de cuidado al final de la vida.

Todos estos elementos seran parte del pilar de valoracion de NANEAS y para la elaboracion de un
plan de cuidados, se sugiere la construccion de una matriz con el equipo de APS que corresponda,
ya sea el de cabecera u otra forma que haya sido acordada localmente, con el objetivo de articular
la atencion con los distintos niveles y el intersector. En ella se deben incluir los objetivos que se
proponen como logros, donde las intervenciones son tanto personalizadas como con la familia y la
comunidad, segln el enfoque del modelo de Salud familiar y comunitaria.

El plan de cuidados integrales es un proceso colaborativo, sistematico y dinamico para identificar
acciones o actividades participativas segln corresponda para cubrir las necesidades del usuario/a'y
su familia, al mismo tiempo pretende reducir la fragmentacion y duplicacion de servicios, mejorando
la calidad y costo-efectividad de los resultados. Ademas, entrega elementos para la gestion de caso,
en cada ambito fundamental en los que se han detectado nodos criticos, donde se podra visualizar el
apoyo del intersector, uso de recursos especificos o ajustes adecuados de ellos (83). La matriz (Tabla
12) es una forma de sistematizar y organizar las intervenciones, asi como otras medidas para facili-
tar la accesibilidad de los servicios sanitarios y una mayor capacidad de respuesta de estos servicios.

Luego de la identificacion de los problemas y/o las necesidades de salud pesquisadas, se deben
plantear los objetivos y acciones, priorizando los problemas detectados.

La priorizacion se debe realizar situando estos problemas de acuerdo con el criterio de importancia
y/o urgencia que acuerde el equipo junto a la familia. Dado que no existe ningin método de priori-
zacion fijo, se recomienda abordarlos con objetividad y criterio de factibilidad. Posteriormente es
necesario mantener el seguimiento de este plan, puesto que se determinaran plazos con la finalidad
de revisar logros o analizar eventuales modificaciones de ser necesario.
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TABLA 12. MATRIZ DEL PLAN DE CUIDADOS INTEGRALES PARA NANEAS

Problema Obietivo Acciones/ Posibles Fechas
detectado ) actividades plazos importantes

Responsable

INDIVIDUAL
FAMILIAR

RED APOYO SOCIAL /
COMUNITARIA

EDUCACIONAL/
LABORAL

OTRO AMBITO

Coordinaciones requeridas:

Fuente: Elaboracion propia, Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral
de Adolescentes y Jovenes, 2021.

3.2. Controles de salud para poblacion infantil

Posterior al ingreso de un nifio o0 nifia con necesidades especiales a la atencion en salud, el equipo
debera dar seguimiento a los controles habituales segin calendario propuesto por el Programa Na-
cional de Salud de la Infancia. A los que se les podra adicionar otros controles o atenciones de salud
segln lo estime necesario el equipo de cabecera en consideracion a las necesidades de cuidado de
cada nino o nifa.

Hasta los 2 anos, se mantendra el esquema general de controles, a menos que el caso amerite otra
frecuencia por las condiciones de salud. A partir de los dos afos, se recomienda un minimo de un
control cada seis meses para evaluar condiciones de salud general, necesidades nuevas y funciona-
lidad.

En los controles de seguimiento, se monitorea el estado de salud y se van integrando ajustes o re-
planteamientos del plan de salud disefado al ingreso, en conjunto con la familia y coordinado con
el equipo tratante a nivel secundario. Dentro de estas actividades se encuentran controles de salud,
consultas nutricionales, reuniones de equipo y enlaces entre los 3 niveles de atencion.

Se recomienda realizar la reevaluacion del nivel de complejidad cada 6 meses, considerando la
eventual variabilidad de las necesidades clinicas que puedan presentar. En caso de descompen-
sacion de su condicion de base, necesidad de consultar en servicio de urgencia y/o necesidad de
aumento de frecuencia de consultas en nivel secundario o terciario, se debe reevaluar nuevamente
el nivel de complejidad.

En la tabla 13 se plantean las recomendaciones de frecuencia minima de controles de salud y con-
sultas de salud y sus rendimientos sugeridos. Es fundamental, al momento de determinar la fecha del
siguiente control, considerar la necesidad de una evaluacidon mas cercana de acuerdo con la estabi-
lidad de su condicion de salud, necesidad de modificacion de medicamentos, control pondo-esta-
tural, condiciones de salud de cada cuidador/a, y otros aspectos que el equipo considere relevantes
para el seguimiento y acompanamiento de nifios y nifias con necesidades especiales y su familia.



En la siguiente tabla se presentan las prestaciones minimas sugeridas, acorde a la oferta actual y
universal del Programa Nacional de Infancia. No obstante, estas podran ser ajustadas (y aumentadas
en frecuencia) segln las necesidades de cuidados integrales que requieran NNA y sus familias, como
también la disponibilidad de recurso local para ello.

TABLA 13. RECOMENDACION DE FRECUENCIA MINIMA, PROFESIONAL Y TIEMPO DE CONSULTA DESTINADO PARA LA
SUPERVISION DE SALUD DE NINOS Y NINAS CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION DE SALUD

Tiempo por prestacion

Actividad Profesional
Estandar | Adicional
Control de Salud 1 mes? Médico/a 30 min + 30 min 60 min
Control de Salud 2 meses® Enfermero/a 30 min +30 min 60 min
Control de Salud 3 meses?® Meédico/a 30 min +30 min 60 min
Control de Salud 4 meses® Enfermero/a 30 min +30 min 60 min
gn:fr:::; de Consulta nutricional 5 meses® | Nutricionista 30 min +15 min 45 min
Control de Salud 6,9y 12 Médico/a 30min | +30min | 60 min
meses
Controbl deSalud8y18 Enfermero/a 45 min +30min | 1h15min
meses
Consulta nutricional (anual)® Nutricionista 30 min +15 min 45 min
Control de Salud?
2 afos 6 meses
3 afos 6 meses
4 anos 6 meses
5 afios 6 meses Médico/a 30 min + 30 min 60 min
6 anos 6 meses
M~ayor de 2 7 anos 7 meses
afos ~
8 afnos 8 meses
9 anos 6 meses
Control de Salud (anual)® Enfermero/a 30 min + 30 min 60 min
Control de Salud de 3 afos* Enfermero/a 45 min + 30 min 1h 15 min
Consulta nutricional (anual)® Nutricionista 30 min +15 min 45 min
Nifos y nifas Control odontologico CERO P 20a30 +10a15 30a45
~ Odontélogo/a . . -
de 0 a 9 aiios 6 meses, y luego anual. min min min
@ Rendimiento adicional, se agrega al rendimiento habitual del Control de Salud Infantil segln edad.
b Se agrega rendimiento adicional s6lo en caso de nifos y nifas que pueden ser evaluados con Test de
desarrollo infantil.
¢ Se agrega rendimiento adicional a Consulta nutricional.
4 Depende si es ingreso o control.

Fuente: Elaborado en base a Recomendaciones Comité de NANEAS de la Sociedad Chilena de Pediatriay

Programa Nacional de Salud de la Infancia (2021).
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Cabe senalar que el control de salud infantil, es la prestacion eje de la Supervision de Salud Integral,
que se despliega de los 0 a 9 anos, sin embargo, también son parte de la supervision, otras acciones
de promocion y prevencion, tales como talleres de parentalidad (Nadie es Perfecto), consultas de
lactancia materna, control odontologico, talleres de estimulacion, salas de estimulacion, entre otras
prestaciones (57).

3.3. Controles de salud para poblacion adolescente

El control de salud integral de adolescentes corresponde a una prestacion que considera una valora-
cion integral con el objetivo de potenciar sus fortalezas y derivar oportunamente frente a la pesqui-
sa de riesgos, entre otras acciones. En el caso de que la atencion deba realizarse a un/a adolescente
con necesidades especiales, se sugiere considerar una programacion adicional para la agenda de
horas y otorgar la valoracion integral necesaria.

Esta orientacion sugiere que la inscripcion de cada adolescente o el primer control que se otorgue
entre los 10 y 19 afnos considere un ingreso acorde y realizado en dupla profesional. Posterior a ello,
dar continuidad a los controles habituales, anualmente, o se les podra adicionar otros controles o
atenciones de salud, segin lo estime necesario el equipo de cabecera o la pesquisa de riesgo(s) du-
rante la atencion.

En adolescentes, el seguimiento y acompanamiento debera estar acordado en un plan conjunto que
respete y fomente su autonomia. Cualquier prestacion que se agende, a partir del ingreso o del con-
trol de salud mismo, debera monitorear el estado de salud como otros factores que inciden directa
o indirectamente en este.

La evaluacion de complejidad se debera realizar al ingreso, en cada control de salud integral y cual-
quier otra atencion que se realice, como, por ejemplo, la visita domiciliaria. Esto debido a que, a
diferencia de la poblacion infantil, la cobertura de la atencion de adolescentes es menor, por lo que
cada encuentro con el sistema de salud representa una oportunidad para el equipo de evaluar las
necesidades que presenta y ajustar el plan con cada adolescente.

En la tabla 14 se plantean la frecuencia minima de controles de salud y su rendimiento y en la Tabla
15 las sugerencias de otras prestaciones que pueden sumarse al control.

TABLA 14. SUPERVISION DE SALUD EN ADOLESCENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION DE SALUD

Tiempo Estandar

Actividad Profesional s
por prestacion

Control de Salud Enfermero/a, matron/a o médico/a 45 min

(anual)

Control odontologico P .

(CERO) (anual) Odontodlogo/a 30 min

Fuente: Elaborada por Programa Nacional de Adolescentes y Jovenes (2021).



TABLA 15. RECOMENDACION DE PRESTACIONES ASOCIADAS A LA SUPERVISION DE SALUD DE ADOLESCENTES CON
NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION DE SALUD

Rendimiento por Rendimiento por hora

Actividad s o] hora (presencial) (remota)
Enfermero/a la2 1a3
Nutricionista 1 0.75a2
Consulta nueva Psicologo/a 2 No apll.ca
Trabajador/a 3 No aplica
Social
Médico/a 1 1
Enf
Consulta Control de enfermeria nfermero/a 2a3 3a4
Consulta abreviada de enfermeria Enfermero/a 6a8 6a8
Contra referencia Enfermero/a 3a4 3a4
Nutricionista 3a4 3a4
Enfermero/a 1 1
L 1a3
Consultoria Nutricionista 122 a :
Trabajador/a 3 No aplica
Social
Control odontologico (CERO) Odontologo 2 No aplica

Fuente: Elaboracion propia, a partir de la Programacion Ambulatoria. MINSAL, 2022 (78).

3.4. Cuidados de enfermeria

El control de salud es la instancia que posibilita la observacion y valoracion de los NNA, donde se ge-
nera la pesquisa en distintos ambitos de los problemas de enfermeria que deben ser abordados; con
esto se permite detectar las necesidades que daran origen a los distintos focos del plan de cuidado
y un seguimiento personalizado.

Asimismo, se espera que las y los profesionales que realizan atencion, ya sea el control de salud inte-
gral en Centro de Salud o Espacio Amigable, o en domicilio, puedan complementar en su valoraciony
examen fisico segmentario, las necesidades especiales de atencion de salud. En el Anexo 8, se pue-
den encontrar recomendaciones durante la realizacion de prestaciones para la atencion de NANEAS.

La gestion de los cuidados de enfermeria consiste en planificar, organizar, dirigir y controlar recursos
en pro de mejorar la salud de las personas. Estos cuidados deben considerar los maltiples ambitos
del NANEAS, como también los factores que inciden de su entorno, para reducir aquellos que obsta-
culizan su calidad de vida y salud (84).

La necesidad de contar con cuidados de enfermeria en la atencion integral de NNA corresponde a
la importancia de promover sus potencialidades mediante intervenciones preventivas y de cuidado.
Dentro de las acciones a considerar estan la evaluacion del desarrollo psicomotor, curaciones sim-
ples y avanzadas, vacunaciones, instalacion y supervision de dispositivos (botones de gastrostomia,
sondas de alimentacion y de gastrostomia, y bolsas y placas de colostomia, etc.), educacion y capa-
citacion, entre otros (85).
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3.5. Control de la salud bucal

Las enfermedades bucales representan un importante problema de salud piblica por su alta pre-
valencia, impacto negativo en la calidad de vida de las personas y el alto costo de sus tratamientos
(86). Las patologias bucales mas prevalentes son la caries dental y la enfermedad periodontal, que
corresponden a enfermedades cronicas, no transmisibles, que se inician desde los primeros afos de
vida y presentan un importante incremento con la edad. En los Gltimos estudios nacionales disponi-
bles se observa, una prevalencia de caries dental de 17,5% a los 2 afos, aumentando a un de 50,4%
a los 4 anos y a un 70,4% a los 6 anos (87,88). Esta patologia esta fuertemente relacionada con
distintos determinantes sociales, entre ellos el nivel socioecondmico, la ruralidad y la discapacidad
(87-89). Personas con algunas enfermedades cronicas y en situacion de discapacidad tienen mayor
riesgo de desarrollar estas y otras enfermedades bucales (89), en algunos casos determinado por
deficientes niveles de higiene bucal y escaso control de placa bacteriana, pero también por factores
particulares asociados a su condicion de salud, como por ejemplo por la funcion muscular (ya sea hi-
potonia o hipertonia), alteraciones estructurales del esmalte o la estructura dentaria, entre muchas
otras (90). La Tabla 16 presenta las distintas patologias orales que se asocian a condiciones de salud
especificas.

Los cuidados odontologicos deben ser especificos segln las condiciones de salud y los riesgos de
cada persona. Por ejemplo, se debe considerar la alta prevalencia de alergia al latex en personas
con Mielomeningocele, el agrandamiento gingival en personas con Epilepsia y la hipotonia lingual
en personas con Sindrome de Down. Dada esta alta especificidad es fundamental el trabajo multi-
disciplinario y coordinado entre los tres niveles de atencion, con una comunicacion fluida entre los
participantes y que logre dar respuesta a las necesidades del paciente a lo largo del ciclo vital.



TABLA 16. CARACTERISTICAS OROFACIALES PRESENTES EN DISTINTAS CONDICIONES DE SALUD.

Condiciones Cerebrales,
Auteinmunes v Neurodegenersti vas
Paralisis Cerebral
Esclerosis MUtiple
Enfermedad de Huntington
Hidrocefalia

Discapacidad Intelectual
Sindrome de Down
Trastorno Espectro Autista
Malformaciones Cranecfacides
Fisura Labiopalatina
Microsomia Hemifacial
Ctras condiciones frecuent es
Displasia E ctodérmica
Epidermalisis Bullosa
Radioterapia
Quimioterapia

Hemafilia

Amelogénesis Imperfecta

Epilepsia
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Artritis Reumatoide
Anomalias del Neuradesarrolle

Alzheimer

Alteraciones Dentarias

Agenesias

Supernumerarios

Alteraciones de forma dentaria

Alteraciones de la estructura dentaria x

Alta prevalencia de Caries X LA 4 X

=
=

=
=
=

Alteraciones en la erupcion dentaria X

oMM oM oM oX X
=
=
E
=
B A

Erosién Dentaria X

Alteraciones de la Encia y Tejidos Blandos

Gingivitis X X
Periodontitis x XX x X X
Hiperplasia Gingival L 4 X

Mucositis
Candidiasis X x X X ox
Macroglosia X X

Disgeusia X XX
Sangrado aumentado X X
Alteraciones Esqueletales

Anomalias Esqueletales Sagitales X
Anomalias Esqueletales Verticales X

Anomalias Esqueletales Transverzales X
Alteraciones Oclusales x x X

>
=
=
=

oM oR oo
H oMM oK K
>
=
>

Asimetrias Faciales

Alteraciones Funcionales

Bruxismo x X x
Distonia muscular X XX X
Tendencia a Trauma Dentoalveolar x x X

Trastornos Témporo Mandibulares. X * X
Alteraciones Sensoriales x XX
Meuropatia x

Autoagresiones X

Alteracion de la deglucion x X X x X

Alteraciones en Saliva

Hipersalivacion/Sialorrea X X X
Hiposalivacion/Xerostomia x X X x x * x *

Fuente: Elaborado en base al Manual de Cuidados Especiales en Odontologia 2015 (91)

3.5.1. Modelo de coordinacion de la atencion odontologica en Redes

Para dar respuesta a esta necesidad y demanda de usuarios/as existe un Modelo de Coordinacion
de Atencion Odontologica en Red, que entre otras herramientas establece un sistema de referencia
y contra referencia que permite otorgar atencion oportuna a NNA que requieren cuidados espe-
ciales. En atencidn secundaria el/la odontopediatra es el/la profesional a cargo de responder a las
necesidades de salud bucal de lactantes, NNA, incluyendo a aquellos con necesidades especiales de
atencion en salud (92). Las prestaciones a realizar estan contenidas en las canastas del programa
“Modalidad de atencion institucional” (MAI), que incluyen tanto la atencion en sillon como en pabe-
[Lon, con acceso a sedacion si asi es requerido.

La emision de la referencia o interconsulta, es la solicitud de evaluacion diagnostica y tratamiento,
cuando un centro de menor complejidad no cuenta con la capacidad resolutiva. El protocolo na-
cional de referencia y contrarreferencia de odontopediatria establece los criterios de inclusion y
exclusion (92).
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Los criterios de inclusion y exclusion para lactantes, nifios, nifnas y adolescentes:

a. Criterios de inclusion:

* Que habiendo sido ingresados al programa CERO y/o a tratamiento integral en la APS y recibi-
do el protocolo de manejo odontolégico previo a la derivacion (MAIS previo a la derivacion en
usuarios potencialmente colaboradores), requiera ser derivado por:

i. Grado de cooperaciony condicion de salud oral/riesgo individual.
ii. Condicion sistémicay condicion de salud oral/riesgo individual.
iii. Requerimiento de alguna prestacion especifica de especialidad.

' Que, habiendo recibido la atencion de urgencia, sea necesario alguna prestacion especifica de
especialidad para la resolucion final de su caso.

' Que se encuentren recibiendo tratamiento médico en el nivel secundario y/o terciario y que
requieran evaluacion y/o tratamiento por la especialidad.

b. Criterios de exclusion:
v Usuario/a con patologia o condicion sistémica que no esté en tratamiento y/o control médico.
v Usuario/a cuyos padres o tutores hayan rechazado la derivacion a la especialidad.

v Una vez finalizado el tratamiento en la especialidad de Odontopediatria, se debe realizar la
contrarreferencia a la unidad derivadora o realizar el seguimiento en el nivel de especialidad,
segin los requerimientos y complejidad del paciente. La contrarreferencia debe incluir indica-
ciones y controles que debe seguir el paciente.

3.5.2. Herramientas de cuidado en salud bucal para cuidadores/as

La higiene bucal, con el objetivo de eliminar la placa bacteriana de las superficies dentarias y encias,
en conjunto con una dieta saludable y visitas periddicas al dentista son clave para prevenir enferme-
dades como la caries dental y problemas de las encias que pueden llevar a tener dolor, inflamacion
y sangrado en dientes y encias. En NANEAS, esta responsabilidad puede ser compartida, y muchas
veces dependera del cuidador/a quien tendra la responsabilidad de realizar el cepillado dental asis-
tido durante toda la vida del paciente. Esto puede ser altamente desafiante, mas adn cuando hay
problemas de integracion sensorial.

El Ministerio de Salud de Chile publico en 2013 un manual de “Higiene bucal en personas en situa-
cion de discapacidad. Consejos para los cuidadores” con imagenes y explicaciones muy detalladas, el
cual se sugiere revisar (93). Por otro lado, el “Manual de higiene oral para personas con discapacidad”
entrega importantes lineamientos (94). Los puntos principales se resumen a continuacion:

+  Control mecanico de placa bacteriana: El cepillado debe ser eficaz, pero a la vez, facil de apren-
der y practicar. El cepillado dental debe supervisarse hasta la edad adulta. En algunos casos
se puede preferir un cepillo diferente al tradicional, como son los cepillos eléctricos, de tres
cabezales, dedales de silicona, gasa o modificar el mango para mejorar el agarre de éste. Eluso
de seda dental o cepillos interproximales debe ser realizado como complemento al cepillado,
evaluando las necesidades del paciente y capacidad de operar los elementos. Se puede com-
plementar con irrigadores, limpiador lingual, dispensador de pasta dental, revelador de placa
bacteriana, separadores y abrebocas (94).



1 Control quimico de la placa: Se utiliza para complementar un control mecanico ineficaz, entre
ellos esta la Clorhexidina. Otro complemento son los colutorios de fllor, que han demostrado
proporcionar proteccion contra la caries dental. Se debe evaluar la capacidad del paciente de
escupir, ya que si no puede, el colutorio se debe aplicar a través de una torunda de algodon o
gasa (94).

+ Dieta: NANEAS muchas veces determinan su dieta por problemas masticatorios o de deglucion,
xerostomia, reflujo gastroesofagico, alteraciones sensoriales o modificacion de la consisten-
cia, incorporando gran cantidad de azUcares libres. Incluso hay un grupo de pacientes que no
se alimentan por boca, pero en quienes de igual forma la higiene bucal diaria es fundamental.
El asesoramiento dietético es importante para reducir la incidencia de caries dental, pero se
debe valorar la real capacidad alimentaria del paciente y en como repercuten los cambios su-
geridos a nivel sistémico (94).

 Material educativo: Existe un repositorio gratuito de material educativo especifico para perso-
nas que requieren cuidados especiales en odontologia accesible en:
https://www.capacitandoenred.cl/materialeducativo/

Como conclusion, se debe destacar que una dieta saludable y el cepillado de dientes con pasta
dental con flGor son una expresion de cuidado y carifio que contribuyen a mantener una buena salud
bucal y una mejor calidad de vida (93).

3.6. Inmunizaciones

El Plan Nacional de Inmunizaciones (PNI) es un beneficio universal, gratuito, por lo que todo NNA
debe tener al dia su esquema de vacunacion segin corresponda. Es fundamental que las y los profe-
sionales de la salud fomenten la vacunacion y puedan explicar a las familias los beneficios que ellas
tienen, tanto a nivel individual como a nivel poblacional (57).

Se deben tener las siguientes consideraciones para la inmunizacion (95):

+ Profesional que realice el Control de Salud Integral debe revisar el calendario de inmuniza-
ciones, segln la normativa ministerial vigente, junto con verificar la necesidad de vacunas
complementarias y/o acordes a la condicion de salud.

v Las vacunas son gratuitas segin edad o curso, tanto para los que se encuentran en el sistema
formal y los no escolarizados.

+ La vacunacion escolar se desarrolla durante el segundo semestre de cada afno y NANEAS que
por algln motivo no reciban la vacuna, podran acudir a un vacunatorio piblico o privado en
convenio con la SEREMI de salud correspondiente.

+  Lavacunacion escolar corresponde a una medida instruida por Decreto Ministerial, esto impli-
ca que tiene caracter obligatorio y no corresponde aplicar un procedimiento de consentimien-
to informado. No obstante, se debe informar a padres o cuidador/a, segln corresponda, a través
de una carta del establecimiento de salud con el objetivo y fecha planificada.

Existe un grupo de NANEAS que pueden presentar condiciones especificas o asociadas a mayor ries-
go que requieren de un esquema de vacunacion distinto al utilizado de forma habitual para NNA. En-
tre las situaciones de vacunacion con recomendaciones especificas, determinadas por el Programa
Nacional de Inmunizaciones en las “Recomendaciones para la vacunacion de pacientes con necesi-
dades especiales por patologias o situaciones de riesgo” (2018), son las siguientes (96):

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) | 8



Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifos, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) | 8

+ Nifos y ninas prematuros.

* NNA con inmunodeficiencias
 Recién nacidos/das prematuros/as.

+  NNA con inmunodeficiencia primarias.

v NNA con infeccion por virus de inmunodeficiencia humana (VIH) e hijos/hijas de madres con
infeccion por VIH expuestos durante la gestacion.

* NNA con cancer hematoloégico o con tumores sélidos.

+ NNA receptores de trasplantes de 6rganos solidos: renal, hepatico.

* NNA receptores de trasplante de precursores hematopoyéticos.

+  NNA con asplenia/hiposplenia.

+ NNA portadores de enfermedades cronicas de base.

+ NNA con corticoterapia prolongada.

+  NNA usuarios de terapias bioldgicas inmunosupresoras.

+  Familiares y contactos cercanos de pacientes inmunocomprometidos.
Y, en el contexto del aumento de riesgo de transmision de enfermedades, se encuentran dos reco-
mendaciones especificas:

+ Adolescentes en conflicto con la ley.

+ NNA expuestos a catastrofes naturales.

Para mas informacion, se sugiere revisar el documento: Recomendaciones para la vacunacion
de pacientes con necesidades especiales por patologias o situaciones de riesgo 2018,

Programa Nacional de Inmunizaciones; y mantenerse constantemente actualizado en este
aspecto.

3.7. Necesidades especiales de salud atendidas en domicilio

Las prestaciones que pueden llevarse a cabo en domicilio con NANEAS son variables y dependeran
del objetivo, como el marco, en que se inserten.

Dentro de las posibles instancias, se considera la hospitalizacion domiciliaria, visita domiciliaria in-
tegral, atencion domiciliaria, visita epidemioldgica, rescate o citacion de pacientes. Por pertinencia,
se detallaran las primeras tres a continuacion:

18 Disponible en: https://vacunas.minsal.cl/wp-content/uploads/2020/02/Recomendaciones-para-la-vacunaci%C3%B3n-de-pacientes-
con-necesidades-especiales.pdf



TABLA 17. PRESTACIONES PARA NANEAS EN CONTEXTO DOMICILIARIO

Modalidad y estrategia asistencial alternativa a la hospitalizacion tradicional, en
donde el usuario recibe cuidados similares a los otorgados en establecimientos
hospitalarios, tanto en calidad como en cantidad, en atencion a lo exigido por su
estado de salud hospitalario para su manejo clinico y terapéutico, y sin los cuales
habria sido necesaria su permanencia en el establecimiento asistencial de atencion
cerrada.

GLHJIENZIGLIN Fsta estrategia la ejecuta una unidad especifica para este fin, la cual tiene un
Domiciliaria funcionamiento diario en horario establecido, otorgando cuidados en el domicilio
(HD) a pacientes con diagnodstico médico definido y condicion clinica estable en fase
aguda, ademas de cuidados de final de vida o aquellos pacientes que se encuentren
cursando una patologia aguda con indicacion de manejo proporcional, y con una
estancia promedio acotada a no mas de 10 dias. Lo anterior, con el fin de garantizar la
continuidad del proceso de hospitalizacion. Requiere de indicacion; control médico, y
el término de este proceso de atencion estara definido por el alta médica del médico
tratante del equipo de HD.

Estrategia de entrega de servicios de salud Integral con foco promocional y preventivo
(prevencion primaria, secundaria y terciaria) realizada en el domicilio, dirigida a las
personas y sus familias en riesgo biopsicosocial. Se inserta en el marco de un plan

de accion definido por el equipo de salud de cabecera, con objetivos especificos

gue comandan las acciones correspondientes, los que son expuestos a la familia
durante el proceso de atencion, y son construidos entre el equipo de salud y la familia
y/o cuidadores y realizados por profesionales y/o técnicos con las competencias
requeridas.

Visita
Domiciliaria
Integral

Corresponde a toda accion de salud que se realiza en domicilio, incluyendo aspectos
biopsicosociales en las areas de promocion, prevencion, curacion, rehabilitacion

y cuidados paliativos, con coordinacion e integracion de los diferentes niveles

de atencion de la red de salud. En Atencion Primaria de Salud (APS) se orienta
principalmente a toda atencion abierta que realiza el equipo a su poblacion
beneficiaria en domicilio y, en particular orientado a la atencion domiciliaria a
personas con dependencia severa, estrategia que se implementa bajo el Modelo de
Atencion Integral de Salud Familiar y Comunitario.

De lo anterior, se desprende que incluye toda atencion de salud, que no cumple con
los criterios de hospitalizacion domiciliaria, pero que también puede ser otorgada en

Atencion
Domiciliaria

cualquier nivel de atencion, segln las definiciones de su red.

Fuente: Orientacion Técnica de Hospitalizacion Domiciliaria (2021) (83).

3.7.1. Hospitalizacion domiciliaria

La estrategia de Hospitalizacion Domiciliaria (HD) ha tenido un aumento progresivo en el pais en
la Gltima década, debido a que ha mostrado ser una alternativa asistencial buena para numerosos
procesos médicos y quirlrgicos. La HD proporciona cuidados humanizados multidisciplinarios cen-
trados en la persona y su familia, fomentando la continuidad asistencial. Incluye dentro de su plan
terapéutico y de cuidados la valoracion profesional, administracion de farmacos y la evolucion clini-
ca del paciente desde el ingreso hasta el alta.

En el caso de NANEAS correspondera considerar, mas alla de su nivel de complejidad, el que cumpla
con los criterios de ingreso para solicitar esta estrategia. Asimismo, se debera verificar que esta op-
cion esté dentro de la cartera de servicios disponibles en la red de atencion del territorio, como que
tenga cupos disponibles.

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) | 8
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Acorde a las Orientaciones Técnicas de Hospitalizacion Domiciliaria (97), sus objetivos son:

v Evitar hospitalizaciones en dependencias hospitalarias de pacientes con enfermedades en fase
aguda y con condiciones cronicas de riesgo.

v Mejorar la calidad de vida y confort asistencial de la persona enferma manteniéndolo en su
entorno social y familiar.

+  Optimizar el recurso cama dentro del establecimiento al favorecer el egreso precoz de los
usuarios para concluir su plan terapéutico en domicilio.

+ Favorecer la integracion de los equipos de salud de la red, en procesos comunes y acordados
(Hospital-APS), fortaleciendo el funcionamiento en Red.

+ Evitar complicaciones secundarias a la hospitalizacion prolongada (Infecciones asociadas a
atencion de salud, delirium, entre otros).

+  Disminuir los costos de atencion hospitalaria.

A continuacion, se establece el flujo de derivacion o ingreso posible para postular a la HD;

FLUJO 1: INGRESO A HOSPITALIZACION DOMICILIARIA

Unidad de origen

Teapéutico Derivacién

[ N
1 1
r
i | Unidad de Emergencia | Unidad de Hospitalizacién Domiciliaria
| Hospitalaria (UEH) ] e
| Hospital al que
1
! Atencién Cerrada perteqece la
1 I Unidad (1
! (Hospitalizacion)
1
i [ Atencién Abierta
| (Ambulatorio) .,
H Evaluacién
! Unidad de Gestion Clinica Caso de
1 | Centralizada de Camas privada u otro UHD
H (UGCC) Hospital
1
i Programa de
| Dependencia Severa
|
1
i SAPU de Alta |
| Resolutividad (SAR) Atencion |
> Primaria de ! No
' salaeraira salud (APS) | | v
! [ Morbilidad || Unidad de origen
! !| (Lista de espera)
1 ( Otros 1
=== . 5

]
:
]
| imi Egreso
Plan | | Seguimiento Cumgllmento
Terapéutico | | UHD [T an
]
)
]
)
1
)
1
)
1
i
1
i

Fuente: Elaboracion propia, a partir de la Orientacion Técnica de Hospitalizacion Domiciliaria (2021) (97).

Para el ingreso a la HD, es necesario certificar que cumple con los criterios de ingreso a la Unidad y
segln los cupos disponibles. Mayor informacion de los Servicios de Salud que han iniciado la estra-
tegia de Hospitalizacion Domiciliaria en Anexo 7.

+ Criterios de ingreso a HD: Podran ser presentados a través de interconsulta para evaluacion
de ingreso aquellos NANEAS que cumplan con al menos las siguientes caracteristicas:

- Criterios Generales:

1.
2.

Pacientes beneficiarios FONASA o PRAIS.

Con una patologia aguda o cronica reagudizada, clinicamente estables y suscepti-

bles de tratar

en domicilio.

Con adecuacion del esfuerzo terapéutico o manejo proporcional.

Condiciones sociosanitarias adecuadas en el domicilio o institucion que alberga al
usuario en HD (soporte de servicios basicos, incluyendo sistema de comunicacion).



5. Red familiar, red social o tutor responsable a cargo del cuidado en domicilio.

6. Aceptacion por parte del NANEAS, tutor y/o familia de acceder a la modalidad de
HD, mediante la firma de documento de consentimiento informado.

7. Con domicilio que se encuentre dentro del radio geografico de accion definido por
cada Unidad de HD (UHD), considerando la accesibilidad y tiempo de desplaza-
miento desde y hacia el hospital.

- Criterios Clinicos:

1. Estabilidad clinica y acorde a diagnostico o estado basal de salud (a excepcion de
NANEAS que ingresan para cuidados final de vida).

2. Diagnostico de ingreso definido.

3. Requerir un tratamiento en condiciones de ser manejado por el personal de salud
y su familia en el domicilio.

4. Criterios clinicos especificos de acuerdo con cada tipo de NANEAS (consignados en
los protocolos propios de cada UHD).

+ Criterios de exclusion para ingreso a HD:
5. No cumple con requisitos generales.

No cumple con requisitos clinicos.

Posibilidad de resolucion por APS.

NANEAS cuyos cuidados superen las capacidades técnicas y/o profesionales de la UHD.

©O© o N o

NANEAS cronicos sin condicion aguda, que requiera de atencion especializada de manera
hospitalizacion prolongada, con posibilidad de resolucion por parte de APS u otros pro-
gramas de atencion domiciliaria, como cuidados paliativos, de dependencia severa, de
asistencia ventilatoria, entre otros.

Para informacion detallada del proceso de ingreso y funcionamiento de las Unidades de

Hospitalizacion Domiciliaria, revisar las “Orientaciones Técnicas para la Hospitalizacion
Domiciliaria (2021)" (98).

3.7.2. Visita domiciliaria

La visita domiciliaria integral (VDI) es una estrategia de entrega de servicios de salud realizada en
el domicilio, dirigida a familias, basada en la construccion de una relacion de ayuda entre el equipo
de salud interdisciplinario y cada NANEAS, su madre, padre o cuidador/a primario/a, cuyo objetivo
principal es la promocion de mejores condiciones ambientales y relacionales para favorecer su de-
sarrollo integral. La visita se enmarca en un plan de cuidados definido por el equipo de cabecera de
la Atencion Primaria de Salud, exclusivamente, con objetivos especificos que comandan las acciones
correspondientes, los que son evaluados durante el proceso de atencion (99).

La VDI se considera como un espacio de intervencion, inserto en el plan de accion dentro del marco
de trabajo del Modelo de Salud Familiar y Comunitario, donde el equipo de cabecera considera la
Visita como una estrategia para obtener mas informacion y contar con un estudio acabado de la fa-
milia. Esta estrategia se considera en aquellas familias en que se visualiza riesgo, con el objetivo de
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realizar promocion o prevencion (primaria, secundaria o terciaria) para intervenir en situaciones de
su dinamica y/o contexto en que se desenvuelve (99).

Entre las caracteristicas que debe tener la VDI, es que tiene una estructura flexible, la participacion
de la familia es voluntaria y con un consentimiento informado, hay estabilidad en la entrega de ser-
vicios, cuenta con intervencion temprana, pone énfasis en los aspectos positivos tanto de los y las
participantes, como del grupo familiar en su conjunto.

Dentro de la VDI, el objetivo final es el promover las condiciones ambientales y relacionales que fa-
vorezcan el desarrollo biopsicosocial y la salud del NANEAS y de los integrantes de su familia, acom-
panandoles durante el curso de vida individual y familiar (99). Asimismo, dentro de este objetivo, se
desprende el fin de realizar diagnosticos familiares, individuales, relacionales y de contexto, como
establecer objetivos terapéuticos. También es posible vislumbrar los objetivos de la VDI acorde al
siguiente cuadro:

TABLA 18: OBJETIVOS DE LA VISITA DOMICILIARA INTEGRAL

Promocion de estilos de vida saludables | Hacer educacion y fomentar factores protectores.

Detectar factores de riesgo y de proteccion.

Prevencion primaria . .
Realizar consejeria.

Diagnosticar y tratar alguna patologia.
Fortalecer un tratamiento.

Prevencion secundaria

Prevencion terciaria Rehabilitar en un problema de salud.

Atenuar o evitar las consecuencias de las intervenciones

Prevencion cuaternaria . . )
innecesarias o excesivas en salud.

Fuente: Visita Domiciliaria Integral. Orientaciones Técnicas en el Marco del Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar y Comunitaria
(2018) (99).

La VDI, como parte del trabajo con familias, se considera dentro del plan de accidn cuando se detec-
tan situaciones como (99):

+  Situacion de riesgo de un integrante o de varios integrantes de la familia que hace reflexionar
al personal de salud la necesidad de realizar una VDI.

v Situacion en que un miembro de una familia solicita ser visitado por un problema especifico de
un integrante o familia en general

Especificamente, para NANEAS, se puede considerar la VDI cuando este/a sea el “caso indice” o tam-
bién puede orientarse a su sistema familiar. La deteccidn de una situacion de riesgo vulnerabilidad
podria darse en el control de salud u otras prestaciones, como:;

+ Pauta de evaluacion de riesgo psicosocial: esta pauta se aplica durante el control de salud con
el objetivo de pesquisar y derivar como alerta a MADI en el caso de nifos y ninas menores de
9 anos y en caso de adolescentes a dupla psicosocial.

' Riesgos en Ficha CLAP: durante la entrevista, en el control de salud en adolescentes, es posible
detectar riesgos que podrian ser abordados durante la visita, tales como riesgos sociales, psi-
coemocionales, violencia, consumo de alcohol y drogas, desercion escolar, entre otros.

+ Deteccion activa por parte del equipo de salud de situaciones de riesgo durante los controles
u otra atencion a NANEAS, o a algln integrante del grupo familiar, tales como sintomas de-
presivos, sobrecarga del cuidador/a, violencia, abuso de alcohol u otra droga, baja escolaridad,
entre otras.



Dentro de las posibles situaciones en las que se debe considerar una VDI, se recomienda cuando se
sospeche o detecte maltrato infantil o negligencia en el cuidado, déficit en el desarrollo, NANEAS
con cancer progresivo o discapacidad, familias migrantes o pertenecientes a pueblos originarios,
entre otras.

Estructura de VDI

La visita debe considerar: objetivos, actividades, resultados esperados, responsables y tiempo, entre
otros detalles.

La realizacion de la VDI implica etapas para su realizacion:

Programacion: En consideracion del catastro realizado y el diagnostico territorial del Centro
de Salud (plantilla programatica por establecimiento), junto a los recursos disponibles (hu-
manos y medio de transporte), se debe programar el nimero de visitas que se podran realizar
anualmente para optimizar el uso de los recursos disponibles. El criterio para programar una
VDI debera acordarse en reunion de equipo, mediante evaluacion de gravedad y urgencia de
los casos. La sugerencia de VDI en la Programacion corresponde a una hora y 45 minutos (1
hora de ejecucion, 30 minutos de traslado y 15 minutos de registro) y en caso de asistir en
dupla se debe programar para ambos profesionales (99).

Planificacion: Dentro de la planificacion, se deben establecer aspectos claves, como el motivo
de consulta, los objetivos a establecer, los contenidos a tratar, y la informacion a recabar para
el estudio de familia. Se debe considerar que la visita al hogar puede no ser percibida positi-
vamente por el grupo familiar, ya que puede sentir que exponen su intimidad. Para disminuir la
reticencia, la dupla que asistira debe contactar previamente a la familia, acordar y confirmar
una fecha y horario, aclarar datos de la ubicacion, brindar claridad del objetivo de la misma'y
enmarcarlo en un plan de accion.

- En caso de que la familia o cuidador/a no puedan ser contactadas previamente via tele-
fonica, se debera considerar mayor rendimiento para la VDI, considerando la precaucion
y el tiempo para la fase inicial de la visita de salud, el detalle de los objetivos y plan.

- Las dos personas que realizan la visita deben estar al tanto de la situacion de la familia,
la ficha clinica y los objetivos de la intervencion.

Ejecucion: Corresponde a la visita en si, la que permite observar elementos estructurales y
relacionales de la familia. Se inicia cuando el equipo se dirige hacia el domicilio, en la fecha 'y
horario acordado. Tiene fases similares a la entrevista:

- Fase inicial: El saludo y el primer intercambio es fundamental para la recepcion y acti-
tud que tenga la familia para con los/las profesionales y la intervencion, por lo que debe
estar caracterizado por un contacto sensible y facilitador en los procesos. Es necesario
presentarse con claridad y llevar consigo la credencial que acredita que se es miembro
del CESFAM, junto a firmar el consentimiento si es que este no se realizd previamente en
el centro.

» Esta fase corresponde a una fase social de exploracion o evaluacion de la situacion
de NANEAS.

» Es necesario que se establezca un buen contacto con todos/as las integrantes del
grupo familiar, sobre todo con aquellos/as que tengan poder dentro de las decisio-
nes en el hogary en el cuidado de NANEAS.
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- Fase de desarrollo: Esta fase se desarrollara acorde al plan que elabord el equipo. Las
intervenciones que se desarrollen seran acordes a los aspectos de interés relevados por
el equipo, como también aquellas tematicas que sean planteados por el/la cuidador/a.

»

»

»

La exploracion que se realice en esta fase debe considerar el estado actual y con-
tingente tanto de NANEAS, como de su familia, con el fin de adecuar el plan a cual-
quier situacion nueva o crisis que se vislumbre. Mediante la observacion y entre-
vista, se debera evaluar la interaccion entre los miembros de la familia y con el/la
NANEAS, el desenvolvimiento en el hogar, el juego, alimentacion, actividades de
esparcimiento y atencion de sus necesidades especificas de salud, entre otras ac-
tividades que se centren en él o ella, junto a las caracteristicas del contexto del
hogar y el ambiente fisico.

Alguna de las acciones que puede realizar el equipo corresponde a construir una
relacion de ayuda con los/las miembros de la familia y el/la NANEAS, entregar in-
formacion sobre el desarrollo o elementos de sus necesidades especificas en salud
(patologia, tratamientos, AATT, etc.), apoyo y contencidon emocional, deteccion de
peligros y su prevencion, entre otras posibilidades.

Al cumplirse los objetivos de la visita, se continuara con el seguimiento coordinado
de los controles en APS. Cuando el objetivo de la visita no se cumpla, se debera
evaluar la posibilidad de realizar nuevas VDI a favor de lograr resultados acordes a
los factores de riesgo y protectores detectados.

- Fase de cierre; La Gltima fase debe realizarse con anticipacion del horario estipulado
de regreso, de 10 a 15 minutos antes. Se recomienda realizar un resumen, evaluar si se
cumplieron las expectativas, sintetizar los compromisos adquiridos, establecer un plan
de intervencion inicial y acordar la siguiente fecha de control de salud o establecer una
nueva fechay hora de VDI, segln corresponda.

+ Evaluacion, monitoreo y seguimiento: En esta fase el equipo analiza y registra la aprecia-
cion de la visita en la ficha individual o familiar, se evalGa el cumplimiento de objetivos y las
siguientes acciones a realizar, acorde al plan. Ademas, se presenta el caso de familia al equipo
del sector correspondiente con las situaciones detectadas, asi como el plan de cuidados. Esta
etapa es labor del gestor/a de caso quien monitorea el cumplimiento del plan de intervencion.

Para mas informacion detallada de la Visita Domiciliaria Integral, revisar “Visita Domiciliaria

Integral. Orientaciones Técnicas en el Marco del Modelo de Atencion Integral de Salud
Familiar y Comunitaria (2018)” (99).

3.7.3. Atencion domiciliaria

Corresponde a la atencion entregada por profesionales del equipo de salud en el hogar, con el ob-
jetivo de brindar apoyo, diagnostico, tratamiento, recuperacion y rehabilitacion. Se diferencia de
la Hospitalizacion y Visita Domiciliaria, porque se centra en el proceso de enfermedad, por lo que
incluye el cuidado paliativo y alivio del dolor (99).

La atencidn domiciliaria, si bien es una actividad distinta a la Visita Domiciliara Integral, en muchos
territorios es posible que ambas actividades se realicen al mismo tiempo.



Cabe destacar que esta atencion podria realizarse en el establecimiento de atencion primaria, pero
por problemas de acceso o situacion de dependencia severa se realiza en el hogar. La atencion puede
incluir curaciones, procedimientos, aplicacion de escalas (Ej: TEPSI), entre otras prestaciones.

3.8. Pesquisa oportuna del dolor en la supervision de salud

El dolor es “una experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada o relacionada con un dafo
tisular actual o potencial, y es siempre una experiencia personal que varia segln factores biologicos,
psicologicos y sociales” (100). Si bien tiene un rol con una funcion adaptativa, puede afectar adver-
samente el desarrollo de las personas, por lo que el reporte de éste por NANEAS o su familia debe ser
respetado y considerado en su plan integral de cuidado (100).

Muchos NANEAS, especialmente aquellos que fueron prematuros, se someten a examenes y pro-
cedimientos que pueden ser dolorosos y, si bien los de menor edad pueden no expresarlo de la
misma manera que escolares o adolescentes, el manejo del dolor es siempre necesario. Ya que las
experiencias dolorosas repetidas (y no atendidas) a edades tempranas de la vida, que representan
la etapa con la mayor plasticidad, establecen una ventana para que ocurran adaptaciones, como la
reduccion en las respuestas autonomas y hormonales al dolor y estrés que generan, posteriormente,
alteraciones a la sensibilidad al dolor (101); es decir, que las experiencias dolorosas tempranas han
demostrado tener un impacto, como las respuestas exageradas a estimulos nocivos y/o persistentes
mas adelante en la vida (102).

La OMS establece que las y los “profesionales sanitarios tienen la obligacion ética de aliviar el dolor
y el sufrimiento, ya sea de orden fisico, psicosocial o espiritual, independientemente de que la enfer-
medad o afeccion se pueda o no curar” (103), por lo tanto, lo primero es reconocer el dolor.

En el caso de NANEAS que no tienen la capacidad de comunicarse, ya sea por su condicion o estado
del desarrollo, frente a la duda sobre la presencia de dolor es necesario considerar las herramientas
disponibles para la pesquisa o reconocimiento del mismo.

Es necesario incluir, tanto en la atencion inicial como controles posteriores, preguntas claves para
pesquisar dolor, como también considerar aspectos del comportamiento que brinden elementos
para la sospecha del mismo. Para evaluar la intensidad de los sintomas, se pueden aplicar distintas
escalas acordes a la edad o capacidades de cada NANEAS (Anexo 10) (104), junto a una historia per-
sonal detallada, examen fisico, y las caracteristicas del dolor (localizacion, irradiacion, frecuencia,
intervalos, calidad, severidad, factores que lo agravan, factores de alivio), especialmente su duracion.

El dolor recurrente o mantenido por mas de tres meses es definido como “dolor crénico” y la grave-
dad del mismo puede clasificarse segin la intensidad del dolor, la angustia que provoca y el dete-
rioro funcional que conlleva (105). La Clasificacion Internacional de Enfermedades en su version 11
(CIE-11), establece siete grupos de dolor cronico (105):

1. Dolor crénico primario.

Dolor cronico oncologico.

Dolor cronico postraumatico o postquirdrgico.
Dolor cronico neuropatico.

Cefalea o dolor orofacial crénico.

Dolor cronico visceral.

N o s W N

Dolor crénico musculoesquelético.
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La pesquisa y evaluacion permite iniciar la formulacion del diagndstico y el planteamiento de los
objetivos del tratamiento para el alivio del dolor, seleccion de la intervencion terapéutica apropiada
de cada NANEAS, y evaluar la eficacia y eficiencia de la intervencion utilizada.

Se le debe solicitar al NANEAS, o en defecto a su cuidador/a primario, la mantencion de un registro
diario de las molestias, dolor u otra sintomatologia para su automonitoreo. También se debe vincular
con el equipo tratante, brindando informacion de la evaluacién como del contacto para su atencion
y control oportuno.

3.9. Cuidados en sexualidad y necesidades especiales de atencion en NNA

La sexualidad es un aspecto central de las personas que esta presente durante toda su vida y abarca
el sexo, las identidades y los roles de género, la orientacion sexual, la afectividad, el erotismo, el
placer, la intimidad y la reproduccion (106). El mandato desde la OMS ha sido que todo Estado debe
garantizar la salud de su poblacion, incluyendo la salud sexual y reproductiva (107).

La salud sexual promueve un bienestar fisico, emocional, mental y social y requiere de un enfoque
positivo y respetuoso hacia la sexualidad. Como proceso dinamico y continuo debe considerar la
diversidad de necesidades de las personas en su curso de vida, ajustando la atencién a su comple-
ja combinacion de caracteristicas individuales y otros factores, que pueden crear vulnerabilidades,
temporales o permanentes, que afectan la salud y la atencion sanitaria (106).

La Estrategia Mundial para la Salud de la Mujer, el Nifio y el Adolescente (2016-2030) de la OMS,
establece que se debe garantizar el acceso a servicios de Salud Sexual y Reproductiva (SSR) y al goce
de derechos; ademas de medidas especificas para adolescentes, como educacion sexual integral,
estrategias de prevencion y deteccion de infecciones genitourinarias y de transmision sexual (108).

La atencion en SSR que se brinde a NANEAS, debe considerar una atencion (108):

+  Sin discriminacion ni violencia cuando se proporciona informacion y servicios de anticoncep-
cion, en consideracion al enfoque de género.

' Que asegure la accesibilidad a informacion de calidad, a los servicios y a productos, suminis-
tros y equipos para fines anticonceptivos, incluidos los de emergencia, y para la deteccion y
tratamiento de infecciones de transmision sexual, especialmente en usuarios y usuarios con
dificultades para acceder.

* Que provea de consejeria en SSR que permita la toma de decision informada, sin coaccion y
considerando las libertades individuales.

' Que se dé en espacios que aseguren intimidad y confidencialidad en la atencion y entrega de
informacion.

'+ Que fomente la participacion, a través del desarrollo de capacidades sobre comunicacion y
negociacion, adaptada a las necesidades especificas.

La discapacidad en la nifiez y adolescencia genera vulnerabilidad en el ambito de la sexualidad, ya
gue se ven expuestos/as a mayor probabilidad de tener menos informacion que sus pares y de ser
victimas de abuso sexual, por lo que junto a las prestaciones habituales que requieran, el profesional
debe considerar en su anamnesis y examen fisico esta posibilidad de hallazgo, y con ello tener com-
petencia en el reconocimiento de signos y sintomas que lo evidencien (109).



La diversidad funcional y/o discapacidades sensoriales que puedan poseer, genera muchas veces
exclusion de programas de educacion en el area, por lo que requieren que se tomen medidas equi-
tativas de apoyo, tanto ellos como sus cuidadores/as en lo que respecta a su desarrollo fisico y
transicion puberal (110). En este sentido, la informacion que se entregue sobre sexualidad debe
permitir que las personas tomen decisiones informadas y en consideracion de los principios de dig-
nidad, autonomia, intimidad y confidencialidad, adecuandola a sus necesidades, diversidad funcional
u opinion. El educar integralmente en sexualidad (111) implica la entrega de informacion precisa,
gradual y adecuada a la etapa del desarrollo, desde la infancia, con una actitud de respeto, acep-
tacion, tolerancia y empatia por parte del profesional, y a través de una estrategia transformativa
que considere capacidades y la neurodiversidad de NANEAS, buscando empoderar en la toma de
decisiones responsables.

La atencion en la salud sexual en la ninez y adolescencia debe ser transversal y considerada, dentro
de la entrega de prestaciones universales de salud integral. Asimismo, las prestaciones especificas
tanto en atencion abierta como cerrada, deben ponderar el impacto de la condicion de salud, como de
tratamientos y/o cirugias, en la funcion sexual o reproductiva presente o futura en adolescentes (106).

Existen condiciones de salud que podrian desarrollar naturalmente conductas hipersexualizadas, y
conductas masturbatorias inadecuadas para el contexto, por lo que se deben propiciar espacios en
la atencidon de salud para la entrega de herramientas y habilidades de manejo a los padres, madres
y cuidadores/as, y si es necesario educadores, desestigmatizando y acompafnando en el proceso de
crecimiento y desarrollo.

En NANEAS con condicion de discapacidad, la tematica de sexualidad debe ser abordada con perti-
nencia a sus necesidades, madurez e integralidad, y no de su diagnostico (112). Adolescentes pueden
optar o no por ser sexualmente activos, y otros pueden verse en circunstancias que se sientan pre-
sionados a serlo (113), por lo que el equipo sociosanitario debe considerar en su acompafamiento
las estrategias para responder a las diferentes necesidades, con una mirada biopsicosocial y la acti-
vacion de redes, buscando siempre la calidad de vida de la persona.
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4.1. Espectro Autista

El Espectro Autista (EA) es una condicion heterogénea que afecta el neurodesarrollo y que presenta
caracteristicas expresadas en un amplio rango de manifestaciones (114) . Los términos para nombrar
esta condicion han evolucionado a lo largo del tiempo, hacia una vision mas integradora, que utilice
un lenguaje inclusivo y no estigmatizador. Actualmente, se postula hablar de NNA en el EA.

Las manifestaciones de los NNA en el EA incluyen dificultades en la comunicacion e interaccion so-
cial, alteraciones sensoriales, conductas repetitivas y niveles diversos de discapacidad intelectual y
funcionalidad (115,116).

El abordaje de NNA en el EA, debe comenzar desde la sospecha y derivacion temprana, para iniciar
oportunamente las intervenciones con especialistas y profesionales segln las areas comprometidas.

En APS, entre los 16 y 30 meses, se recomienda utilizar como herramienta de tamizaje el cuestio-
nario M-CHAT-R validado en Chile por la Pontificia Universidad Catélica (2016) (Anexo 9). En caso de
obtener un resultado entre 3y 7 puntos, se debe hacer la entrevista de seguimiento, el M-CHAT-R/
F', de las preguntas que anteriormente salieron alteradas. El M-CHAT-R se utiliza ante la aparicion
de sefales de alerta de EA, un test de desarrollo alterado (EEDP o TEPSI, en las areas de lenguaje
y/o social), antecedente familiar de primer grado, sospecha clinica del profesional y/o sospecha del
padre, madre o cuidador/a, como se observa en la Figura 10.

Ante la sospecha de que un/a NNA se encuentre en el EA, se debe derivar a médico/a para determinar
la derivacion a nivel secundario, si corresponde. Para evaluar las edades en las que no se aplica el
instrumento M-CHAT-R y M-CHAT-R/F, es necesario guiarse por sefales de alerta clinica, antes las
que se debe derivar a nivel secundario y activar los flujos segln las necesidades de cada NNA y los
recursos locales.

Si existe una sospecha se debe indicar al padre, madre o cuidador/a que se hara una derivacion por-
que se observaron algunas dificultades en el desarrollo sociocomunicativo, no dando por sentado el
diagnostico, ya que esto puede generar mucha ansiedad en los padres o cuidadores.

19 Disponible en Norma Técnica para la Supervision de Salud Integral de Nifios y Nifias en la Atencion Primaria de Salud, 2021



FIGURA 10. FLUJO 2: CRITERIOS DE APLICACION DE M-CHAT-R Y CONDUCTA A SEGUIR DESDE EL CONTROL DE
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Supervision de Salud Integral de Nifios y Nifias de 0 a 9 afios en la Atencion Primaria de Salud, 2021.
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En la Figura 11 se resumen los flujos de derivacion de NNA con sospecha de EA. Independiente de
gue NNA sean derivados al Nivel Secundario, la supervision de salud seguira su curso habitual en APS.

FIGURA 11. DERIVACION DESDE APS A NIVEL SECUNDARIO POR SOSPECHA DE EA

ESPECTRO AUTISTA
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Fuente: Elaboracion propia Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de
Adolescentes y Jovenes, 2021.

Aspectos a considerar previos a la supervision de salud

Segin el nivel de funcionalidad, es importante trabajar con la familia y/o cuidador/a, el anticipar y
preparar al NNA, con el objetivo de disminuir su nivel de ansiedad ante la atencion en box.

Se debe tener un espacio lo mas neutro posible que evite una eventual desregulacion y experiencia
traumatica para el/la NNA 'y su familia.

Sino es posible realizar un examen fisico completo, se debe diferir, evitando causar dafio 0 aumentar
la desregulacion emocional, adaptando esta instancia a cada NNA, en acuerdo con la familia.



En la supervision de salud, se debe determinar®;

+ En caso de confirmacion del diagnostico:

- Nivel de funcionalidad.

- Evaluacion por otros especialistas y necesidad de examenes complementarios.

- Comorbilidades y manejo.

+ Asistencia a terapias, intervenciones y frecuencia: Terapia ocupacional, fonoaudiologia, psico-

logia, psicopedagogia u otras.

v Periodicidad de controles con especialista en nivel secundario.

+ Integracion y adaptacion escolar.

+ Estado de salud mental (animo) de NNA, su cuidador/a y familia.

+ Redes de apoyo y pertenencia a grupos de la sociedad civil.

+ Factores de riesgo y protectores tanto para el NNA como para su familia.

4.2. Sindrome de Down

NNA con Sindrome de Down (SD) tienen un riesgo aumentado de presentar distintos problemas de
salud que pueden impactar en su calidad de vida y la de sus familias, como, por ejemplo: malfor-
maciones congénitas, hipoacusia, vicios de refraccion, hipotiroidismo, discapacidad cognitiva, entre

otras.

Por lo general, NNA con SD, ingresan a APS con el diagnéstico ya establecido, sin embargo, es funda-
mental que los y las profesionales de salud tengan conocimiento sobre las evaluaciones transver-
sales que deben recibir en atencion secundaria, los plazos establecidos y realizar las derivaciones
correspondientes, activando las redes, en caso de que no se hayan llevado a cabo. En la Tabla 19 se

detallan las evaluaciones para todo recién nacido/a con diagnostico de SD.

TABLA 19. EVALUACIONES PARA TODO RECIEN NACIDO/A CON SINDROME DE DOWN

Problemas de salud ‘ Evaluacion

Confirmacion diagnostica

Cariograma

Hipotiroidismo congénito

TSH, T4 libre, T3

Cataratas congénitas

Rojo pupilar

Poliglobulia, citopenias, trastorno
mieloproliferativo transitorio del RN

Hemograma

Hipoacusia sensorioneural

Tamizaje de audicion

Cardiopatia congénita

Ecocardiograma Doppler

Atresias intestinales

Corroborar indemnidad del tracto digestivo
clinicamente

Trastorno succion-deglucion

Evaluacion del acople y transferencia de leche

Otras malformaciones congénitas sospechadas
por hallazgos ecograficos prenatales

Acorde con los hallazgos, confirmar con ecografia
postnatal. Ej.: pielectasia renal, realizar ecografia renal

Fuente: Elaborado por Dra. Macarena Lizama y Programa Nacional de Salud de la Infancia, MINSAL, 2021.

0 En caso de pesquisar riesgo psicosocial, se deben activar las alertas internas como con el intersector y contactar al equipo de cabecera

del nivel secundario, segln sea el caso.
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Consideraciones especiales en el seguimiento de NNA con Sindrome de Down

Evaluacion succion-deglucion: derivar a clinica lactancia ante problemas de acople y difi-
cultad en la succion. Fomentar la lactancia materna. Derivar a fonoaudiologia para evaluar la
deglucion.

Alteraciones del neurodesarrollo: Funcion cognitiva variable, retraso en la adquisicion de los
hitos del desarrollo, alteracion del tono muscular (hipotonia), mayor probabilidad de sindromes
convulsivos que pueden confundirse con colicos del lactante (117). Se recomienda derivar a
programas de estimulacion temprana con equipos multidisciplinarios (tanto de la red publica
como privada) (118).

Evaluacion nutricional y del crecimiento: un punto importante que se diferencia con la po-
blacion general es que los NNA con SD, deben tener una evaluacion nutricional utilizando cur-
vas de crecimiento construidas en poblacion con SD. Los patrones de crecimiento que podrian
adecuarse a nuestra poblacion serian las curvas utilizadas en Estados Unidos, y curvas de OMS
segln corresponda. Se debe considerar que la evolucion del peso puede pasar desde una fase
de bajo peso a otra de sobrepeso, o por el contrario, nifios y nifias no ganen peso durante los
primeros meses de vida, en contexto de una cardiopatias (50% de nifos y nifas con SD) o
trastornos gastrointestinales (12%). Escolares y adolescentes podrian tener un estiron puberal
menos vigoroso y temprano, menos actividad fisica e inadecuados habitos alimentarios, con
una alta prevalencia de obesidad (30-50%) (118). La forma de realizar la calificacion nutricio-
nal de NNA con SD y las curvas de crecimiento hasta los 20 afios (Zemel 2015), se encuentran
disponibles en la actualizacion 2021 de la Norma Técnica para la Supervision de Salud Integral
de Nifos y Nifias de 0 a 9 anos en la Atencion Primaria de Salud.

Problemas endocrinologicos: el Hipotiroidismo Congénito es 28 veces mas frecuente en ni-
fios y nifias con SD que en la poblacion general. Un 70% presenta hipotiroidismo subclinico, por
lo que se debe derivar a especialista en hipotiroidismo e hipotiroidismo subclinico persistente
o sintomatico (117).

Problemas gastrointestinales: un 12% presenta malformaciones del tubo digestivo, mientras
que es frecuente la Enfermedad Celiaca, el Reflujo Gastroesofagico y la Constipacion (si es
desde recién nacido/a o sin respuesta a tratamiento se debe sospechar Enfermedad de Hirs-
chsprung y derivar rapidamente a gastroenterologia o a Servicio de Urgencia segn evolucion).

Problemas hematologicos: hasta un 1% de los NNA pueden desarrollar leucemia o alguna al-
teracion hematologica como un Trastorno mieloproliferativo o anemia por lo que se recomien-
da hacer blsqueda activa de estos problemas de salud a través de la solicitud de hemograma
(117).

En la Tabla 20 se resumen las recomendaciones generales de seguimiento de NNA con SD. La simbo-
logia se describe en la Tabla 21.



TABLA 20. RECOMENDACIONES DE SEGUIMIENTO INTEGRAL DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON SINDROME DE

DOWN
Accion/prestacion en salud Prenatal ‘ Al nacer 12312 meses
Educacion para los padres X X X X X
(SSy M) (SSy M)
Cariotipo y genetista X(E) X(E)
Historia y Examen fisico X(©) X(©) X(©) X(©) X(©)
Crecimiento y nutricion X* X* X* X* X*
Evaluacion del desarrollo X(Q) X(Q) X(Q) (A) X() X (R)
Estimulacion del desarrollo X(AT) X(AT) X(AT) X(IE) X(IE)
Promover autonomia X X X X
Promover o X X X
autorreconocimiento
Educacion sexual X X X
Cuidado del cuidador/a X(Ed) X(2) X(2) X(2)
Vacunas+ X X(VRS) X(N) X X
Morbilidad asociada Prenatal Al nacer 1a12 meses
Cardiologia ECGF ECGy (B) B)*
Gastrointestinal ECF MTD (© Co/RGES Co/RGES cos Cos
> EC]| EC]| EC||
Succion y deglucion X9 Xq X**
[+Ay
Evaluacion audicion EOA++ I+ PEATy (£)6 ly(E)anual | (B)c/2 A y~(E)
meses - c/2 afos
anos
Evaluacion visién ®6y12 ©) (B)anual | (® anual
meses
Ingreso
.o . programa
Evaluacion Odontolégica CERO a los 6 (E) anual (E) anual (E) anual
meses
HT$+
Hipotiroidismo HT++ HT++ anual HTH HT++ anual
6y 12 meses anual
] ] Hgma Hgma
Citopenias Hgma anual en
12 meses mujeres
Dislipidemia PL desde PL PL
los 2 anos
e . . . VD
Déficit de vitamina D VD anual VD anual
anual
. 3abanos
Rx de columna cervical (SCO)
Estudio del suefio§s 3adanos | yico) | xsco
>3 (SCO)

Fuente: Elaborado por Dra. Macarena Lizama, Dra. M. Ignacia Eugenin y Dra. M. de Los Angeles Paul, adaptado por Programa Nacional de
Salud de la Infancia, 2021.
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Simbolo

TABLA 21. INTERPRETACION SIMBOLOGIA

Significado

Evaluar en cada supervision de

| Simbolo | Significado

X ECGF ecocardiograma fetal.
salud
ECG Ecocardiograma ECF Ecografia fetal
MTD Malformacion de tubo digestivo | Co Constipacion
RGE Reflujo Gastroesofagico EOA Emisiones otoacdsticas
| Impedanciometria PEAT Potenciales evocados auditivos de tronco
A Audiometria EC Enfermedad celiaca
HT hormonas tiroideas (TSHy Hgma hemograma con recuento de plaquetas
T4libre)
PL Perfil Lipidico VD 25 OH vitamina D
Entrega de cuaderno de supervision de salud
Rx Radiografia (SSyM) | y manual de atencion temprana para nifios y
nifas con Sindrome de Down
(E) Evaluacion por especialista ) Evaluacion clinica
(AT) Atencion temprana (R) Alerta en casos de adolescentes con regresion
del desarrollo
(Ed) Escala Fj,e Edimburgo para (IE) Inclusion escolar
depresion postparto
Anticuerpos monoclonales . .
(VRS) contra VRS en casos especiales (2) Escala de Zarit para sobrecarga del cuidador/a
Uso de curvas de crecimiento s
Vacuna neumococo 23 valente adicional
* adecuadas: Curvas de Zemel e (N)
IMC/Edad de OMS
1 En caso de soplo en adolescente . Vacunas del Programa Nacional de
sin cardiopatia congénita Inmunizaciones
En caso de sospecha de Tratamiento oportuno de RGE y Co. Sospecha
[ EC realizar anticuerpos N de Enfermedad de Hirshsprung en Co de dificil
antitransglutaminasa e IgA manejo o de aparicion antes de los 6 meses
) 3 Orientacion en lactancia materna
§§ PSG o Poligrafia q

Fuente: Elaborado por Dra. Macarena Lizama, Dra. M. Ignacia Eugenin y Dra. M. de Los Angeles Paul.

Como se describid anteriormente, los NNA con SD, se caracterizan por presentar mayor vulnerabi-
lidad de enfermedades, asociado a discapacidad fisica e intelectual en grado variable, por lo que
requieren de prevencion, sospecha, derivacion, diagnostico y tratamiento oportuno de las distintas
condiciones de salud que les afectan.



4.3. Paralisis Cerebral

La paralisis cerebral (PC) es un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por anomalias del tono
muscular, el movimiento y las habilidades motoras, y se atribuye a una lesion en el cerebro en de-
sarrollo. Este diagndstico comprende a un grupo de desordenes permanentes del desarrollo de la
postura y movimiento, que causan la limitacion en las actividades y participacion de NNA. Las pro-
blematicas motoras suelen estar acompanadas de alteraciones a nivel perceptivo, cognitivo, de la
comunicacion y/o conducta, epilepsia y problemas musculoesqueléticos secundarios (119,120).

La etiologia de la PC es compleja. Los factores prenatales parecen ser responsables de casi el 75%,
mientras que los factores de riesgo del periodo infantil y neonatal representan del 10% al 18% de
todos los casos de PC (121).

El diagnostico de la PC es fundamentalmente clinico, en otras palabras, este se basa en la observa-
cion de las caracteristicas y conductas del NNA, junto con la historia clinica. Para conocer las causas,
la magnitud de la afeccion o para evaluar posibles complicaciones asociadas se pueden realizar es-
tudios complementarios (RNM, TAC, ecografia transfontanelar en lactantes, electroencefalograma,
examenes de laboratorio, entre otros) (122).

Sospecha de Paralisis Cerebral:

+ Signos neuroconductuales: irritabilidad excesiva, letargo, alteraciones del suefo, vomitos
frecuentes, pobre atencion visual y disfuncion cognitiva.

+ Tono motor y postura: el tono en las extremidades / tronco puede ser normal, aumentado o
disminuido.

+ Hitos motores: adquisicion de hitos motores mas lenta de lo esperado, un tono muscular anor-
mal y una postura inusual.

» Reflejo anormal: Reflejo de Moro persistente después de los seis meses de edad.

» Otros problemas: convulsiones, problemas de audicion, percepcion con el tacto o el dolor.

Clasificaciones de la PC

Es relevante conocer cuales son las implicancias funcionales para los NNA con PC dado que esto
impactara directamente en su calidad de vida. Es importante recordar que la discapacidad no solo
esta determinada por las condiciones de la persona, sino que por el contexto fisico y social donde se
desenvuelve (tablas 22, 23, 24 y 25) (119,122).
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TABLA 22. CLASIFICACION DE PARALISIS CEREBRAL, SEGUN EL COMPROMISO FUNCIONAL

Clasificacion Coummlso Caracteristicas
Funcional
Marcha independiente. Aunque presenta alteraciones motoras menores
o es autovalente, pero con leves limitaciones, sin problemas de lenguaje,
Leve 30% ; : . . : .
sin o con discapacidad intelectual. Se integra a la vida con una menor
necesidad de intervencion terapéutica.
Camina con AATT, es parcialmente independiente en actividades
Moderado 30 a50% de la vida diaria, puede tener dificultades en la comunicacion, y/o
discapacidad intelectual leve o moderada.
No logra caminar, necesita ayuda en las actividades de la vida diaria,
Severo 50 a 70% puede tener compromiso sensorial, del lenguaje y discapacidad
intelectual severa.
Grave 70 2 100% Significativo déficit en todas las areas del desarrollo, con escasa
conexion ambiental y severos problemas de salud asociados.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Velde & cols. (2019); Sadowska & cols (2020), y Fernandez & cols (2021) (122-124).

TABLA 23. CLASIFICACION DE PARALISIS CEREBRAL, SEGUN EL TRASTORNO MOTOR DOMINANTE (MOVIMIENTO Y

POSTURA)
Tipo | Caracteristicas
P Es la mas frecuente (80% de los casos), pueden presentar hipertonia, hiperreflexia y
Espastica ST . :
disminucion de los movimientos voluntarios.
Es la segunda mas frecuente (10-20%). Presentan movimientos involuntarios y cambios
bruscos en el tono muscular. Hay ciertos reflejos que no desaparecen con la edad y
o persisten de forma exagerada.
Discinética Se subdividen en dos grupos:
Distonica
Coreoatetosica
Ataxica Corresponde al 5-15% de las PC. Presenta hipotonia, pobre coordinacion de los
movimientos (dismetria), temblor al estar en movimiento y dificultades de equilibrio.
Mixta Pueden presentar caracteristicas de mas de un tipo de PC. Se denominan en funcion del
trastorno motor dominante.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Velde & cols. (2019); Sadowska & cols (2020), y Fernandez & cols (2021) (122-124).

TABLA 24. CLASIFICACION DE PARALISIS CEREBRAL, SEGUN EL COMPROMISO MOTOR DE LAS PARTES DEL CUERPO

Tipo

AFECTADAS

‘ Zona afectada

Unilateral Hemiplejia/hemiparesia. Puede estar afectado el lado derecho o el izquierdo
Diplejia: estan las 4 extremidades afectadas, con predominio de las extremidades
Bilateral inferiores
Tetraplejia: estan las 4 extremidades afectadas de forma total o parcial

Fuente: Elaboracion propia a partir de Velde & cols. (2019); Sadowska & cols (2020), y Fernandez & cols (2021) (122-124).



COMORBILIDAD ‘ ANTECEDENTES RELEVANTES

TABLA 25. CONDICIONES DE SALUD ASOCIADAS A LA PC

DI PR + Aproximadamente un 50% de los NNA con PC tienen discapacidad intelectual.
Intelectual

' 25% de los NNA

» Suelen tener trastornos conductuales, emocionales y / o psiquiatricos,
Problemas . : i~ . o - : .

incluida labilidad emocional, poca atencion y vigilancia, y rasgos obsesivo-
neuroconductuales .

compulsivos

+ Hasta un 7% EA.
Epilepsia ' 25 - 459% de los NNA

Problemas visuales

+ 30% de los NNA

» La baja agudeza visual puede deberse a deterioro cortical / estrabismo,
ambliopia, errores de refraccion y defectos de campo.

Dificultades a nivel de
audicion o del habla

'+ 30-409% de los NNA

Problemas de

» Sialorrea, problemas de deglucion y alimentacion.

deglucion

Dificultades del + El retraso del crecimiento generalmente se debe a una mala nutricion

crecimiento causada tanto por una ingesta inadecuada como por problemas
gastrointestinales.

Alteraciones + Casi el 90% de los NNA puede tener: constipacion, reflujo gastroesofagico,

gastrointestinales trastornos de la deglucion o dolor abdominal recurrente.

Problemas a nivel

» La enfermedad pulmonar cronica se presenta en NNA secundaria a aspiracion

respiratorio recurrente, escoliosis y descoordinacion de los madsculos respiratorios.
Dificultades » Subluxacion, dislocacion y displasia progresiva de la cadera, deformidades del
ortopédicas pie y escoliosis.

Problemas del sistema
urinario

+ 30 a 60% tienen micciones disfuncionales, que incluyen enuresis, frecuencia,
urgencia e incontinencia de esfuerzo.

50 a 75% de los nifios con paralisis cerebral informan dolor y
aproximadamente el 25% experimenta dolor que limita las actividades.

+ El dolor puede ocurrir como consecuencia de distonia, subluxacion de la

Dolor o
cadera o constipacion.
» EL dolor en los nifios con paralisis cerebral puede pasar desapercibido debido
a las dificultades de comunicacion.
+ 23% podrian presentar problemas de suefio
Sueiio + Caracterizado tipicamente por trastornos que involucran la transicion suefio-

vigilia, somnolencia diurna excesiva, y excitacion.

Fuente: Novak et al 2012 (125).

Intervenciones

Incluyen rehabilitacion integral, atencion médica especializada, apoyo psicologico y social y man-
tener una supervision de salud que permita el acompanamiento durante las distintas etapas, con
énfasis especial en las necesidades de cada NNA y su familia. Se deben activar las redes disponibles

y coordinar con el intersector.
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4.4, Enfermedad Renal Cronica

Atencion en APS del paciente con enfermedad renal crénica 2%

La enfermedad renal cronica (ERC) se define como el dafo estructural o funcional seglin examenes
de laboratorio, imagenes y/o una velocidad de filtracion glomerular (VFG) <60 ml/min/1.73 m2 que
se mantienen por mas de 3 meses. La definicion temporal no aplica en lactantes menores de 3 me-
ses y el valor de VFG en menores de 2 afios debe adecuarse a los limites inferiores para la edad, por
la maduracion renal de esta etapa (Tabla 26) (126). El valor de la VFG se calcula con la creatinina
plasmatica medida idealmente por método enzimatico, utilizando la formula de Schwartz (tabla 26)
(127,128) Segln la VFG la ERC se clasifica en 5 etapas (Tabla 27). Los pacientes con etapas 4 y 5 estan
incluidos en el sistema de Garantias Explicitas en Salud (GES) (129).

En Chile la ERC tiene una prevalencia de 112 personas por millon (ppm) de habitantes y una inciden-
cia de 17 ppm en menores de 15 afos. Las etiologias mas importantes en nifios y nifias son secun-
darias a malformaciones congénitas del rindn y las vias urinarias (CAKUT, por sus siglas en inglés), las
que abarcan mas del 50% de las causas considerando displasias/hipoplasias, agenesias y malforma-
ciones obstructivas de la via urinaria, siguiendo en frecuencia las glomerulopatias, enfermedades
hereditarias y vasculares (130).

La atencion del paciente con ERC, en especial aquellos en etapas avanzadas, se ha focalizado princi-
palmente en el nivel secundario y terciario, con la participacion de un equipo multidisciplinario que
incluye nefrologos/as infantiles, enfermeras/os especializadas/os, nutridlogos/as y nutricionistas re-
nales, trabajadores sociales, psicologos/as infantiles, urdlogos/as y kinesidlogos/as de piso pélvico.
Sin embargo, es imprescindible que los pacientes continden con sus controles habituales de salud en
atencion primaria (APS), que exista un vinculo sélido entre los diferentes niveles de atencion y que se
promueva la basqueda y manejo de factores de riesgo modificables de ERC en APS. A continuacion,
describiremos algunas consideraciones especiales para el manejo de estos pacientes en APS.

Factores de proteccion renal
Es importante que los y las profesionales de la salud puedan:

+ Promover habitos de vida saludable con actividad fisica frecuente y alimentacion sana, la mal-
nutricion por exceso es un factor de progresion de ERC.

+ Educar sobre el riesgo de consumir carnes mal cocidas por la asociacion con sindrome hemo-
litico urémico.

+ Evitar el consumo de tabaco, alcohol, marihuana y cocaina.

 Prevenir episodios de injuria renal aguda sobre el dafo renal cronico (causados por hipoten-
sion, hipovolemia, sepsis e infecciones urinarias).

+ Disminuir el uso de farmacos nefrotoxicos (Tabla 28) (131).
+ Derivar oportunamente si hay condiciones de progresion de ERC como proteinuria, hipertension
arterial (HTA), diabetes mellitus, dislipidemia, anemia, acidosis metabdlica e hiperuricemia.

Importante: los medios de contraste yodados requieren indicaciones especiales y los farmacos se
deben ajustar a la funcion renal si ésta es <50 ml/min/1.73 m? (Tabla 28) (132).

21 Esta seccion fue realizada por la Rama de Nefrologia Pediatrica de la Sociedad Chilena de Pediatria, 2021.



Nutricion

La nutricion del paciente renal es un aspecto primordial de su atencion. Se sugiere un aporte calérico
adecuado al estado nutricional y un aporte proteico definido segin la etapa de ERC (133). El apoyo
de trabajadores sociales para la adquisicion de leches especiales es fundamental para lograr las re-
comendaciones nutricionales. Los pacientes con hiperfosfemia segln edad, requieren restriccion de
fosforo (80% de los requerimientos) evitando alimentos marinados y con aditivos de fosfatos, prefi-
riendo aquellos con adecuada relacion fosforo/proteinas y procesando la carne (hervida). La restric-
cion de potasio se indica en pacientes con hiperkalemia o ERC etapa 5, evitando alimentos ricos en
potasio y desmineralizando las verduras (picado, remojo y doble coccion) (134). El nefrologo indicara
suplementos de acido folico, vitamina D y vitamina B12 para pacientes en dialisis 0 con procesa-
miento especial de alimentos. Los pacientes en etapas 4 avanzada y 5 no deben recibir suplementos
de vitamina A (ej.. vitaminas ACD o polivitaminicos) por riesgo de intoxicacion, pero pueden recibir
vitamina D sola, segln indique su nefrologo tratante (133).

Alteraciones hidroelectroliticas

Las alteraciones del bicarbonato, sodio, potasio y agua son frecuentes a medida que avanza la ERC
y los valores de corte se evallan segln la edad del paciente (135). Se requieren suplementos de
bicarbonato de sodio alejados de las leches desde etapas precoces y resinas de intercambio idnico
para el control de potasio en etapas avanzadas. Se recomienda la restriccion de sodio para pacientes
con HTA y de agua en pacientes anaricos, pero aquellos con poliuria (diuresis >4 ml/Kg/hr) pueden
requerir suplementos de agua, sodio y otros electrolitos segn su condicion basal (133).

Alteraciones hematologicas

Los pacientes pueden presentar anemia de origen multifactorial desde etapas precoces, siendo un
factor de progresion de ERC. Desde la pesquisa se indica suplementacion con hierro y si persiste,
existiendo depositos de ferritina adecuados, se inicia terapia con eritropoyetina (136). Los padres
o cuidadores deben capacitarse para su administracion subcutanea. Ocasionalmente se puede re-
querir el apoyo en APS para la administracion de eritropoyetina subcutanea o hierro endovenoso. Se
debe evitar la toma de examenes frecuentes por la anemizacion secundaria y las transfusiones de
globulos rojos, ya que favorecen el desarrollo de anticuerpos que dificultan la opcion de trasplante
renal (136).

Alteraciones del metabolismo mineral 6seo

Las alteraciones del calcio, fosforo, paratohormona y vitamina D son frecuentes y la principal causa
de morbilidad cardiovascular y mortalidad a futuro. Se requiere segin la condicion clinica, trata-
miento con quelantes de fosforo (carbonato de calcio) y administracion de calcitriol (1,25 OH vitami-
na D). El aporte de vitamina D es indicado por nefrélogo segln el nivel plasmatico de 25 OH vitamina
D (137).

Crecimiento

La talla baja es frecuente y multifactorial, si persiste a pesar de corregir las causas habituales, se
puede iniciar tratamiento con hormona de crecimiento administrada diariamente de forma sub-
cutanea por padres/cuidadores o el mismo/a NNA si tiene las capacidades para hacerlo. Se puede
requerir apoyo ocasional en APS para su administracion (138) .
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Hipertension arterial

La prevalencia de HTA en ERC es alta, requiere manejo con antihipertensivos y restriccion de sodio.
La toma de presion arterial se debe realizar en cada control sano o morbilidad en APS segin las re-
comendaciones de la Rama de Nefrologia Infantil de la Sociedad Chilena de Pediatria (139,140). Es
importante recordarles a los padres, madres o cuidadores/as que en caso de deshidratacion o diarrea
se deben suspender transitoriamente los inhibidores de enzima convertidora de angiotensina (IECA)
y antagonistas del receptor de angiotensina 2 (ARA2) por el riesgo de falla renal e hiperkalemia se-
cundaria potencialmente letal.

Consideraciones especiales en NNA en dialisis peritoneal (DP)

Toda familia que ingresa al programa de peritoneodialisis requiere de educacion y supervision ade-
cuada para realizar el procedimiento en su hogar, tanto para el manejo del catéter y de la maquina
de peritoneo dialisis domiciliaria. El equipo de dialisis del centro hospitalario que corresponda reali-
za una visita domiciliaria con enfermera/o especializada/o y trabajador/a social para verificar que el
domicilio reana las condiciones adecuadas para la terapia.

+ NNA de regiones que no cuentan con equipo de dialisis local también pueden ingresar al pro-
grama, siendo imprescindible el apoyo del equipo de APS para las visitas domiciliarias y la
coordinacion con el equipo de dialisis del centro de referencia.

+ Cuando se inicia la dialisis peritoneal, se instala un catéter tipo Tenckhoff en el abdomen. Este
catéter debe mantenerse cubierto y de preferencia inmovilizado, utilizando en la cintura un
accesorio tipo banda o banano.

+ El orificio de salida del catéter, la linea de transferencia y la tapa desechable solo deben ser
manipulados por personal capacitado en dialisis peritoneal (enfermera/o de DP o padres/tuto-
res capacitados) (ver Figura 12) (130).

+ Frente a la sospecha de infeccion del orificio de salida, tinel subcutaneo o peritonitis por pre-
sentar eritema de piel, secrecion, dolor abdominal y/o fiebre, o frente a la rotura del catéter, se

debe remitir al NNA al centro hospitalario mas cercano y comunicarse con su equipo tratante
(147).

+ De ser necesario tomar cultivo de liquido peritoneal solo puede ser realizado por personal
capacitado y bajo estrictas normas de cuidado.

v Si el NNA debe hospitalizarse, se deben dar facilidades para el traslado del padre, madre,
cuidador/ay de la maquina de PD para su uso en el centro hospitalario de ser necesarios.

FIGURA 12: CATETER TENCKHOFF

Catéter
Tenckhoff

Conexidn o linea
de transferencia

desechable



Fuente: Rivacoba, MC, Ceballos, ML y Coria, P. (2018).

Consideraciones especiales en pacientes en hemodialisis (Hd*)

La hemodialisis se realiza a través de accesos vasculares como catéteres venosos tunelizados o
fistulas arteriovenosas.

 La manipulacion de los catéteres de Hd* es responsabilidad de los profesionales del equipo
Hd* por el alto riesgo de infeccion y disfuncion del dispositivo.

+  Enel caso de NNA con fistulas, se recomienda no realizar punciones venosas, arteriales ni toma
de presion arterial en la extremidad con el acceso vascular.

+ En caso de sospecha de infeccion asociada a catéter venoso o fistula (sindrome febril sin foco,
eritema de piel) o trombosis de fistula (dolor, induracién aguda, ausencia de soplo y/o frémito
de fistula) se debe derivar al centro hospitalario mas cercano y comunicarse con el equipo
tratante.

Controles de NNA con ERC

Los controles por nefrologo se calendarizan segln la etapa de ERC (Etapa 1y 2 anual, etapa 3 cada 6
meses, etapa 4 cada 3 meses y etapa 5 mensual). Los controles de salud en APS deben seguir el ca-
lendario habitual con énfasis en la pesquisa y derivacion oportuna de alteraciones pondoestaturales,
del perimetro craneano, desarrollo psicomotor, pesquisa de HTA, fomento de adherencia a controles
y calendario de vacunacion, apoyo y deteccion de sobrecarga de cuidadores y promocion de la esco-
larizacion, ademas de mantener al dia los controles por odontdlogo pediatra.

Vacunas

El calendario de vacunacion debe seguir las recomendaciones habituales, salvo para aquellos NNA
que tengan tratamiento inmunosupresor, los cuales no pueden recibir vacunas de virus vivos atenua-
dos. En la etapa de planificacion para el trasplante renal se indica completar el calendario de vacu-
nas y refuerzos especiales, segln las indicaciones del equipo tratante, y se debe otorgar preferencia
para la calendarizacion de estos/as NNA ya que la demora en esta etapa retrasa el proceso completo
del trasplante (96).

Morbilidad en pacientes con ERC

Los y las pacientes con ERC pueden contraer enfermedades infecciosas o traumaticas como cual-
quier otro NNA, por lo que el manejo sintomatico y etiolégico habitualmente es el mismo que para
un NNA sin enfermedad renal, teniendo precaucion con los farmacos que tengan riesgo de nefrotoxi-
cidad. Se debe contactar al profesional de enfermeria o medicina tratante, en caso de ser necesario.
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TABLA 26. FORMULA PARA ESTIMACION DE VFG EN NINOS Y NINAS E INTERVALOS DE REFERENCIA DE VFG
CALCULADOS POR ACLARAMIENTO DE CREATININA EN RN PRETERMINO Y ACLARAMIENTO DE INULINA EN RN DE
TERMINO

Formula para calculo de VFG

VFG (mL/min/1.73m?) media * DE

estimado
RN pretérmino (27-31 semanas)
Dia 7 19+93
Formula Schwartz bedside: Dia 14 22,1+149
e Dia 21 246+ 108
Creatinina
Dia 28 278+126
Valor K segin edad: RN de término
RN pretérmino: 0,33 0-3 6042174
RN término: 0,45 “> Meses L
>1 ano: 0,413 4-6 meses 87,4+2273
7-12 meses 96,2122
1-2 afos 105,2+17,3

*V/FG: velocidad de filtracion glomerular; RN: recién nacidos; K: constante.
Fuente: Modificado de Montafies R, 2014 (126).

TABLA 27. ETAPAS DE ERC SEGUN VFG Y PRINCIPALES ALTERACIONES

Etapa | VFG (ml/min/1.73m?)
1 >90 ml/min
2 60-89 ml/min
3a 45-59 ml/min
3b 30-44 ml/min
4 15-29 ml/min
5 <15 ml/min

Fuente: Guia Practica Clinica GES Prevencion Secundaria de la Enfermedad Renal Cronica, Ministerio de Salud Chile, 2017 (129).



TABLA 28. FARMACOS NEFROTOXICOS Y ENLACE PARA AJUSTE DE DOSIS DE FARMACOS GENERALES

Medicamentos nefrotoxicos

Antiinflamatorios no esteroidales incluidos COX2
(excepto paracetamol)

Antivirales
(aciclovir, cidofovir, tenofovir, foscarnet)

Aminoglicosidos

IECAy ARA2

Vancomicina

Citostaticos

Anfotericina

Medios de contraste yodados

Enlace con recomendacion para ajuste de dosis segiin VFG en pacientes pediatricos:

https://kdpnet.kdp.louisville.edu/drugbook/pediatric/

Fuente: Patzer, 2008 (131).
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5.1. Nivel especializado: Atencion abierta (Policlinico de especialidades)

NANEAS llegaran a la atencion de salud derivados/as desde el mismo nivel secundario, o desde el
nivel terciario (donde nacen y/o se diagnostican sus necesidades especiales en salud) o desde la APS,
desde donde la derivacion se realizara en relacion al nivel de complejidad que se diagnostique.

El cuidado de NANEAS, a nivel secundario de atencion, debe estar a cargo de un equipo pediatri-
co interdisciplinario capacitado, que debe contar con un/a pediatra general o médico/a de familia
capacitado/a que actle como coordinador/a. El/la coordinador/a, al igual que a nivel primario de
atencion, tiene el rol de enlace entre los distintos niveles de atencion y se encarga de la coordina-
cion con el resto de los y las profesionales de la salud. Junto a la coordinacion médica, debe existir
una coordinacion de enfermeria, cuyo rol es la promocion y educacion en salud y los cuidados que se
requieran, ademas de facilitar la coordinacion en la atencion de especialistas y facilitar la comuni-
cacion con la familia y la red de atencion.

El equipo de atencion a nivel secundario debe considerar;

+  Especialidades médicas (nutricion, gastroenterologia, broncopulmonar, nefrologia, genética,
adolescencia, psiquiatria, entre otros),

+  Otros/as profesionales de la salud (educadores, fonoaudiélogos/as, terapeutas ocupacionales,
kinesidlogos/as, nutricionistas, odontélogos/as, psicologos/as y psicopedagogos/as),

+ Equipo de medicina fisica y rehabilitacion,
+  Profesionales administrativos,
+ Intersector: especificamente educacion (escuela hospitalaria).

+ Comunidad: redes de apoyo, agrupaciones de padres, instituciones de apoyo, etc.

Para poder realizar las labores de cuidado que se requieren, se debe tener disponible un lugar ade-
cuado de atencion que considere las posibles discapacidades que puedan tener los y las usuarios/as
de manera de permitir el acceso y la atencion integral (1). En este sentido la Ley 20.422 establece
normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad de manera
de eliminar las barreras que impidan su participacion plena (142).

5.2. Nivel especializado: Atencion cerrada

Los servicios hospitalarios aparecen como una barrera critica al manejo de NANEAS, particularmente
en el caso de adolescentes con necesidades especiales en salud y su transicion. La atencion, como
hemos visto, debiera ser otorgada por servicios pediatricos, por lo que estos deben ser adaptados a
las necesidades de adolescentes con enfermedades cronicas.

La llegada de NANEAS a la unidad de hospitalizacion, debe ser manejada con calidez y empatia, de
modo de poder dar respuesta a sus necesidades basicas y que la experiencia resulte lo mas positiva
posible.

La hospitalizacion de NANEAS, ademas de ser habitualmente prolongada y tener un alto costo, por el
uso de unidades de mayor complejidad, se ve asociada con mayor frecuencia a infecciones asociadas
a la atencion de salud (IAAS), llegando, segln el reporte de Flores y cols., a presentarse en el 24%
de pacientes NANEAS de mayor complejidad hospitalizados en unidades de pacientes criticos (143).



A pesar de que la hospitalizacion puede producirse por maltiples causas, las principales identifi-
cadas son las respiratorias, seguidas con menor frecuencia de causas infecciosas, genitourinarias,
externas y otras (143). Esto es relevante cuando trabajamos en la prevencion de la hospitalizacion.

Por la complejidad y la necesidad de trabajo interdisciplinario en su recuperacion, se ha planteado
entonces que idealmente NANEAS debieran ser hospitalizados/as en unidades especialmente adap-
tadas para ellos/as, con personal interdisciplinario entrenado y con reforzamiento especial en pre-
vencion de IAAS (143).

5.3. Referencia y contrarreferencia

El proceso de referencia y contrarreferencia corresponde al conjunto de actividades clinico-admi-
nistrativas, que definen la continuidad de atencion y cuidado de su salud. La Red Asistencial esta
conformada por Establecimientos y Dispositivos que deben trabajar en forma coordinada y comple-
mentaria para mejorar la condicion y calidad de vida de NNAJ que requieren cuidados especiales de
salud y su familia, esta debe garantizar a sus usuarios acceso oportuno y resolucion con calidad y
seguridad, asegurando atenciones, segln su nivel de complejidad incluyendo soporte psicosocial y
de conexion con el intersector.

La referencia implica la solicitud de evaluacion diagnostica y/o tratamiento de un paciente derivado
de un establecimiento de salud de menor capacidad resolutiva a otro de mayor capacidad resolutiva,
a objeto de dar continuidad de los cuidados y resolver algin problema de salud. Los criterios para
la derivacion deben estar definidos en un protocolo de referencia y contrarreferencia local, de cada
Servicio de Salud, asi como también el Mapa de Red correspondiente a las prestaciones definidas
por nivel de atencion.

Desde el nivel primario, se debe considerar:

v Ingresar y vincular con el Control Integral de Salud Infantil y Adolescente, donde deberan su-
pervisar la trayectoria del crecimiento y desarrollo.

v Ingresar las familias al sector correspondiente, como familia de riesgo biopsicosocial, donde se
realiza estudio de sus necesidades y apoyos correspondiente, segln el caso.

+  Evaluar ingreso a NANEAS al Programa de Dependencia Severa, segln corresponda.

' Ingresar en las Unidades de Rehabilitacion, si corresponde.
La contrarreferencia corresponde al acto de retornar al usuario/a a su establecimiento de origen,
para asegurar la continuidad de atencion. Si bien, presenta un esquema de coordinacion similar para
cada persona, corresponde a un proceso personalizado, pues las necesidades de cada NANEAS-fa-
milia son diferentes.
Para realizar la contrarreferencia de NANEAS, desde el nivel secundario o terciario, es necesario:

v Aplicar la pauta de evaluacion de complejidad, para definir donde se atendera segln resultado
(baja, mediana, o alta complejidad) y, segln el equipo coordinador de NANEAS y el flujo defini-
do en el protocolo de referencia y contrarreferencia.

v Asegurar que el/la NANEAS esté inscrito en un CESFAM de la red del Servicio de Salud corres-
pondiente.
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+ Enviar, al momento del alta, tanto de atencion abierta o cerrada de especialidad, por via elec-
tronica de la epicrisis al CESFAM correspondiente (definido en protocolo) en caso de que Ser-
vicio de Salud no cuenta con visualizacion electronica de la epicrisis o integracion de la misma
en sistemas informaticos de la red.

+ Gestionar la entrega de farmacos, indicados por especialista, disponibles en arsenal farmaco-
logico de la atencion primaria, de manera continua a usuarios/as con necesidades especiales.

+  Gestionar las horas para el control de salud de NANEAS de los distintos niveles de complejidad
que pertenezcan a su centro de salud, segn indica la norma técnica del programa infantil y las
Orientaciones técnicas para el control de adolescentes.

+ Realizar la gestion y entrega de caso (reunion, via mail o teléfono), para dar informacion res-
pecto del usuario/a que sea dado de alta (idealmente entre 48 a 72 horas previo al alta). Dentro
de la informacion minima debe incorporarse:

- ldentificacion del usuario/a.
- Resumen del caso clinico.

- Informacion sobre las prestaciones que requerira el usuario/a post alta (identifican-
do la necesidad de hora médica, consulta por enfermeria, a sala IRA con médico/a o
kinesidlogo/a, visita domiciliaria, hora para nutricion, hora para prestaciones psicosocia-
les, etc.).

- Informacion sobre los requerimientos de entrega de insumos y/o farmacos.

- Informacion sobre las necesidades de apoyo en alimentacion (Sonda nasogastrica, gas-
trostomia, etc), u otras AATT que requiera.

+ Gestionar citacion en el CESFAM respectivo y establecer alguna estrategia de contacto con la
familia, para asegurar la continuidad del cuidado.

La referencia y contrarreferencia, por tanto, debe ser intencionada idealmente a través de ficha
electronica en red?? entre la APS y las distintas unidades del Nivel Secundario y Terciario, con in-
formacion como el tipo de patologia (neurologica, respiratoria, renal, genética, etc.), las hospitaliza-
ciones, el listado de problemas con su grado de avance y la informacion relativa a la familia (tipo de
familia, listado de integrantes, evaluacion de la independencia del usuario/a y medicion de la carga
del cuidador/a) y su medio, si esta o no escolarizado, etc., dejando constatados los factores de riesgo
identificados y los factores protectores del NNA y de su familia.

Sino se cuenta con ficha electronica enred, se debe organizar otra estrategia que le permita realizar
la referencia y flujos de coordinacion necesarios para dar respuesta a las necesidades y que cuente
con alguna manera de hacer seguimiento de ésta.

Es importante que los equipos, de todos los niveles, consideren que el envio o

traspaso de informacion se realice a través de un mecanismo seguro, que garantice la
confidencialidad y privacidad de los datos personales de los NANEAS.

Se propone una articulacion y coordinacion entre el comité o equipo de NANEAS de la atencion
abierta en el nivel secundario y la APS, inicialmente, mediante el/la profesional a cargo del compo-
nente en el Servicio de Salud, con la finalidad de fortalecer el vinculo entre los niveles de atencion.

22En caso de no contar con este recurso, en su defecto se deberan utilizar formularios locales disefiados especificamente para esta refe-
rencia, donde se incluya informacion imprescindible para el mejor abordaje.



El plan de cuidado que se elabore para estos casos, se debe articular y consensuar entre los equipos
involucrados y segln las necesidades del o la paciente (57).

Para fortalecer las coordinaciones es importante:

Definir un representante (profesional o administrativo) en cada establecimiento de salud de la
red, segln protocolo de referencia y contrarreferencia definido por el servicio de salud corres-
pondiente.

Potenciar una contrareferencia “asistida” desde el nivel secundario y terciario, definiendo un
representante del nivel secundario o terciario, que sera encargado de enviar la informacion de
pacientes que seran dados de alta y coordinara la citacion del usuario con el encargado del
centro de salud respectivo, quien recibira la informacion relativa a pacientes de su centro que
vayan a ser derivados o dados de alta.

Definir un representante médico/a con quien puedan comunicarse y disponible para responder
dudas de los equipos de cabecera, relativas al manejo de pacientes con necesidades especia-
les en domicilio o en los centros de salud de atencion primaria de la red.

Realizar reuniones conjuntas con los equipos de los diferentes niveles de atencion.

Contar en todos los niveles de atencion con un registro de usuarios en control, referencias y
contra referencias realizadas y prestaciones otorgadas a cada usuario.

Identifica al NANEAS segln nivel de complejidad para ser referidos y coordinar entre los nive-
les de salud involucrados en su atencion definiendo nivel principal de tencion y resolutividad.

Cuantificar en la atencion secundaria el namero de pacientes incluidos en programas NANEAS
gue requieren control en APS.

Monitorear el funcionamiento del Protocolo una vez instalado y evaluar indicadores de los
resultados con los establecimientos involucrados en la red para optimizar los procesos.

Ingresar a los y las usuarias que corresponda a los programas disponibles, tanto en APS como
a nivel hospitalario, para que tengan acceso a las prestaciones e insumos que ellos entregan
(Programa dependencia severa en APS, AVNI/AVI, Ley Ricarte Soto, programa de Oxigeno domi-
ciliario, etc).

Enviar el listado de usuarios/as NANEAS bajo control periddicamente indicando a que centro de
salud pertenece el usuario, con el registro de los farmacos que habitualmente requieren estos
usuarios para evaluar la posibilidad de entrega de todos o algunos de ellos, segln el arsenal
disponible en atencion primaria.
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FIGURA 13. FLUJO 2. ESQUEMA DE COORDINACION DE LA ATENCION DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON
NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION DE SALUD
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5.4. Estudio y seguimiento de casos

En los CESFAM, Postas de Salud Rural y Hospitales Comunitarios en relacion con el seguimiento de
NANEAS es muy importante el nexo con la estrategia del equipo de cabecera, dado que es la unidad
basica de trabajo que establece una relacion continua con la poblacion a cargo y permite la mejora
en la calidad de la atencion.

El equipo de cabecera esta compuesto por profesionales, técnicos/as y administrativos/as que se
hacen cargo del caso de cada NANEAS segln corresponda, fomentando estrategias de promocion,
prevencion, recuperacion y rehabilitacion que sean necesarias.
Este equipo tendra que:

1 Realizar el diagnostico de situacion de salud, la participacion de la comunidad.

' Disefar, implementar, monitorear y evaluar el plan de cuidado y sus actividades programadas.

v Identificar las brechas en las competencias necesarias para el trabajo con familias y gestionar
la capacitacion continua del equipo.

+  Monitorizar su implementacion.
v Evaluar el riesgo/proteccion de las familias a cargo.
v Realizar intervenciones familiares.
v Trabajar en forma coordinada con otros equipos del centro de salud y de la red.
El seguimiento de NANEAS en la APS debe considerarse como paso fundamental de la atencion de la

poblacion manteniendo actualizada la poblacion inscrita o adscrita al establecimiento de atencion
de salud.

+ El equipo de cabecera coordina la atencion hacia los otros niveles de atencion de la red asis-
tencial y desarrolla sistema de seguimiento clinico.

+ Los y las profesionales de equipos de cabecera y transversales asumen la responsabilidad del
cuidado de la salud de la poblacion.
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+  El profesional que realiza una derivacion asume la responsabilidad de mantenerse informado
de la situacion clinica o sea de hacer seguimiento al caso.

v El profesional que recibe una derivacion asume la responsabilidad de mantener informado al
referente del lugar de origen.

5.5. Transicion de los servicios de atencion pediatrica a servicios de adulto

La transicion se define como el proceso planificado e intencionado en que, adolescentes con necesi-
dades especiales en salud, se trasladan desde servicios pediatricos a servicios de adultos (144,145).
Este proceso ha cobrado especial importancia en los Gltimos afios, tomando en cuenta que 10% o
mas de adolescentes presentan una condicion crénica y que el 90% de éstos sobreviviran hasta la
adultez (146).
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Si bien, actualmente, los servicios de pediatria se han definido ampliamente hasta los 15 afos, en
el afo 2012 se instruy6?® acorde a la evidencia disponible que los establecimientos pueden otorgar
prestaciones “pediatricas” hasta los 19 afios, 11 meses y 29 dias, segln los recursos disponibles, ya
que hay mejores resultados clinicos en el manejo de patologias propias de la edad por equipos es-
pecializados (47).

Asimismo, segln lo dispuesto en el DFL N°1/2005, especificamente en el Reglamento Organico de
los Servicios Salud, se brinda la flexibilidad para que las direcciones de los servicios puedan modifi-
car la estructura interna en sus dependencias; como es el caso del Servicio de Salud Metropolitano
Sur Oriente, que ha formalizado la extension de la edad pediatrica alos 17 afios 11 meses y 29 dias.

Con el objetivo de que de la edad pediatrica siga ampliandose y el proceso de transicion sea formali-
zado por las Unidades, se recomienda que la preparacion para la transferencia a servicios de adultos
comience desde los 12 afos y la transferencia ocurra después de los 18 anos, extendiéndose incluso
hasta los 24 afos para aquellos/as jovenes con ciertas enfermedades cronicas o de mayor comple-
jidad. La finalidad de la transicion es lograr que adolescentes y jovenes logren manejar adecuada-
mente sus necesidades de salud y favorecer la coordinacion y continuidad de atencion.

El proceso de transicion implica una adecuada preparacion de la persona y su familia, debe ser in-
dividualizado en razon del grado de desarrollo, nivel cognitivo, cultural, grado de autonomia, entre
otras caracteristicas. Con la preparacion, se espera mayor autonomia y mejores resultados en el
cuidado de la salud (menor pérdida de horas médicas, menos hospitalizaciones, etc.) (147).

El proceso de transicion debe integrarse a los controles habituales. La Academia Americana de Pe-
diatria y de Medicina Familiar (148) recomiendan que el proceso comience a los 12 afos, con una
discusion y evaluacion del grado de preparacion en distintos tiempos (durante adolescencia inicial,
media y tardia), en los que debe explicarse los objetivos, importancia y linea de tiempo, junto con
revisar y orientar las tareas de aprendizaje de automanejo en el tratamiento farmacologico y no
farmacologico, peticion de horas médicas, necesidades dietéticas, habilidades sociales, actividades
recreacionales, educacion sexual, entrenamiento vocacional, etc. Ademas, cabe mencionar, que hay
una superposicion en lo que respecta al manejo clinico, junto a los comportamientos de riesgo que
puede tener todo adolescente.

Los principios (148) que debieran marcar este proceso son la importancia de un foco basado en
fortalezas de cada adolescente y/o joven; el énfasis en la autodeterminacion y compromiso de la
familia y equipo de salud; el conocimiento de las diferencias y complejidades individuales; y reco-
nocimiento de las vulnerabilidades y necesidad de preparacion para integrarse al modelo de cuidado
del adulto, con una buena coordinacion de estos equipos, la necesidad de adquirir un conocimiento
adecuado sobre la salud de adolescentes y sus habilidades para tomar decisiones adecuadas.

En Chile, no hay mucha evidencia documentada al respecto, pero han habido experiencias pilotos en
centros hospitalarios, que han ayudado a establecer recomendaciones (150).

Para el logro de una transicion exitosa, se sugieren los siguientes lineamientos para los servicios (151):

1. Diseiio e implementacion de politicas de transicion, que consideren a la atencion primaria
y especializada para el manejo clinico, registros sistematicos y tiempo protegido para el pro-
ceso de transicion, a través de un trabajo conjunto y colaborativo de los equipos pediatricos
y adultos.

2 Ordinario C/21 N°1791, del 14 de junio de 2012, que Instruye sobre atencion de Adolescentes.
24 Resolucion Exenta N°02562, del 04 de noviembre de 2021, del SSMSO.
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2. Constitucion de un equipo multidisciplinario de transicion pediatrico y adulto, con un/a
profesional a cargo para coordinar los equipos de atencion y dar apoyo 6 meses antes y 6
meses después de realizada la transferencia.

3. Planificacion de la transicion, con la coordinacion de los equipos de adultos y pediatria
durante el proceso y en el momento de la transferencia, donde se debe considerar aspectos
criticos, como la preparacion de cada adolescente y su familia o cuidador/a, considerando au-
tonomia y conocimientos, estabilidad de la enfermedad, recepcién y contacto con el equipo
adulto, seguimiento pediatrico y asegurando la continuidad de las prestaciones.

4. Autocuidado y autonomia de cada adolescente, comenzando en forma temprana, consi-
derando su nivel de desarrollo, capacidad cognitiva y situacion emocional, para fomentar el
autocuidado y capacitar en sus habilidades para el logro de la transicion, como el manejo de
la enfermedad, autoimagen y autoestima.

5. Registros de transferencia, que consideren el resumen de la historia clinica, cuestionarios
que evallen la capacidad de automanejo de la enfermedad, documentos respecto a la enfer-
medad, plan de cuidados y emergencias, e indicaciones claras, todas compartidas y conocidas
por cada adolescente y su familia.

6. Participaciony apoyo, no solo considerando la participacion de cada adolescente en el pro-
ceso, sino también de la familia, con el fin de implementar actividades que fomenten el con-
trol de su enfermedad e independencia. Ademas, se debe brindar apoyo emocional a través
de consejerias, psicoeducacion, atencion en salud mental y/o participacion en agrupaciones
de padres o adolescentes con enfermedades cronicas.

7. Confidencialidad y aspectos éticos, considerando que la enfermedad o alternativas tera-
péuticas podrian generar dilemas éticos, por lo que es fundamental crear instancias de dis-
cusion con el equipo, familia y adolescente, considerando su participacion progresiva en la
toma de decisiones.

8. Servicios hospitalarios, de los que se espera que puedan tomar acciones que eviten barreras
para el trato con cada adolescente.
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9. Capacitacion profesional, y entrenamiento de manejo de adolescentes en las bases curricu-
lares de carreras de la salud, como también en el fomento del autocuidado de adolescentes
portadores de enfermedades cronicas.

10. Evaluacion, desde el inicio del proceso de transferencia, considerando indicadores para el
éxito del programa, tanto de estructura, proceso e impacto, como también estandares de
calidad ajustados al nivel de especialidad.

A partir de las experiencias y el modelo propuesto, se distinguen cuatro etapas generales para que
los usuarios/as adolescentes, su familia y el equipo de salud comiencen la transicion (Figura 14).
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FIGURA 14. PROCESO DE TRANSICION DE ADOLESCENTES A SERVICIOS PARA ADULTOS
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Fuente: Elaboracion propia, a partir del “Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes: Nivel especializado de atencion
abierta y cerrada” (144) y “Got transition” (151,152).

Por todo lo anterior, se hace fundamental facilitar la transicion del cuidado, conocer los aspectos
psicologicos implicados en adolescentes y jovenes con necesidades especiales en salud, y reconocer
la dificultad de cuidadores/as en permitir que su hijo/a tome el control gradual de su cuidado (153).
Se espera que continden recibiendo atencion de salud de calidad, transfiriéndose al servicio de adul-
tos con adecuada preparacion, ademas de brindarles el cuidado ininterrumpido que requieren (154)
El éxito del proceso de transicion definira la continuidad de los cuidados en la vida adulta. Las cla-
ves son diversas, pero se hace crucial que desde los prestadores de salud se respete la autonomia
de la persona y se fomente la participacion informada en la toma de decisiones, se transparente la
informacion y acciones necesarias para el manejo de una condicion cronica y se trabaje interdisci-
plinariamente (154).

5.6. Rehabilitacion

El desarrollo integral de cada NNA es multidimensional y el aporte de los equipos de salud de la red
asistencial debiera darse a través de la evaluacion del desarrollo, considerando los “hitos Gnicos”
durante su crecimiento, asi como la pesquisa y tratamiento oportuno de patologias que puedan
afectar a éste/a.

En el marco del “Modelo Integral de Salud Familiar y Comunitaria” y de la “Reforma de Salud”, en los
centros de salud se realizan intervenciones pioneras desde los anos noventa. Este tiene como meta
prioritaria dar la misma posibilidad de desarrollo a todos los NNA, entregando a los padres herra-
mientas para lograr ese objetivo, alcanzando aquellos, al llegar a edad escolar, las mismas posibili-
dades que NNA sin necesidades especiales de explotar sus potencialidades (67). Las orientaciones
del Ministerio de Salud sobre el modelo de rehabilitacion integral en APS y hospitales son una gran
oportunidad para ser mas eficientes con los problemas de NANEAS, pudiendo constituirse en una
alternativa real a las demandas de las familias afectadas, ya sea cuando sus hijos/as tienen algln
retraso importante del desarrollo psicomotor o sufren alguna patologia aguda que pueda producir
secuelas permanentes si no se actla oportunamente. En este modelo, esas orientaciones aportan el
apoyo técnico para que las comunas disefien con participacion de actores sociales claves, la reha-
bilitacion integral, involucrando activamente a las familias y a las redes comunitarias. Esto es parte
de la red de APS, y depende de cada comuna su desarrollo, asi como la integracion de NNA en su
programacion, lo que implica contar con profesionales capacitados. Esto configura una interesante
alternativa para satisfacer las necesidades de estas familias (155).



La rehabilitacion es definida como “el conjunto de intervenciones disefiadas para optimizar el fun-
cionamiento y reducir la discapacidad en individuos con condiciones de salud en interaccion con su
entorno” (20). Dentro de las condiciones de salud a las que da respuesta, incorpora enfermedades
(agudas o cronicas), trastornos, lesiones o traumatismos y otras circunstancias como, el embarazo,
el envejecimiento, el estrés, la anomalia congénita o la predisposicion genética.

Los beneficios de la rehabilitacion se maximizan con una atencidn oportuna, temprana, interdisci-
plinaria e intensiva, teniendo un importante valor en la prevencion de complicaciones y secuelas,
contribuyendo a disminuir discapacidad y dependencia, por lo que es profundamente necesaria para
contribuir con anos ganados de manera saludable.

El proceso de atencion en rehabilitacion se caracteriza por ser dinamico, es decir, los objetivos te-
rapéuticos a alcanzar pueden ir ajustandose en base a los resultados alcanzados, por lo que la re-
evaluacion permanente durante el proceso de tratamiento es crucial. La atencién oportuna, con
intervenciones tempranas de rehabilitacion, incluida la entrega y entrenamiento en el uso de AATT,
permite optimizar los resultados terapéuticos para diversas afecciones de salud, constituyendo una
intervencion sanitaria indispensable en la atencion de pacientes que experimentan limitaciones del
funcionamiento después de una lesion o enfermedad de corto o largo plazo.

Sumado a ello, la rehabilitacion incorpora dentro de sus acciones la indicacion, entrega y entrena-
miento de AATT, cuya principal finalidad es mantener o mejorar la independencia y el funcionamien-
to de las personas y, por tanto, promover su bienestar. Estos productos se emplean también para
prevenir déficits en el funcionamiento y afecciones secundarias” (156).

En lineas generales, un nimero importante de NANEAS presentan altos requerimientos de servicios
de rehabilitacion, cuyo resultado final se ve positivamente beneficiado con la incorporacion de la
familia, comunidad y el intersector.

5.6.1. Oferta de rehabilitacion infantoadolescente y ayudas técnicas en la Red Piblica de Salud

La oferta de rehabilitacion infantoadolescente, a nivel pablico es atn limitada. Esta se encuentra
mayormente desarrollada a nivel hospitalario y en menor medida en APS, donde la oferta es princi-
palmente en base a iniciativas locales. Frente a esto, el Ministerio de Salud, a través del Plan Nacio-
nal de Rehabilitacion 2020 - 2030 (20) ha priorizado el desarrollo de un modelo de rehabilitacion
infantoadolescente, que dé respuesta progresiva a los nodos criticos identificados en la atencion de
dicha poblacion, incluida la atencion a NANEAS (19).

A continuacion, se describe la oferta de rehabilitacion pdblica en los distintos niveles de atencion,
los convenios de prestaciones para la entrega de rehabilitacion infantil y la oferta de ayudas técnicas
del sector salud e intersector.

Rehabilitacion en la Red Pablica de Salud

a. Nivel de atencion hospitalaria

Las acciones de rehabilitacion para NNA, corresponden a atenciones por equipos profesionales a ni-
vel hospitalario, siendo los ingresos principalmente desde el nivel secundario o terciario, los cuales
responden mayormente a problemas agudos como condiciones respiratorias, traumatologicas y de
otro tipo, sin embargo, se realiza el seguimiento de ciertos grupos priorizados como son usuarios/as
con paralisis cerebral, enfermedades neuromusculares, quemados, entre otras.
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Para dar respuesta a estas necesidades, se han generado programas especificos orientados a NNA
con enfermedades cronicas respiratorias, Insuficiencia Respiratoria Aguda (IRA) o con requerimiento
de AVNI.

Ademas, existe un grupo de NNA mas fragiles y con limitaciones funcionales mas severas que pre-
sentan alteraciones respiratorias complejas (traqueotomias) cardiorrespiratorias, neurologicas se-
veras, alteraciones de la deglucion, nefropatias, etc, que requieren de una atencion por equipo multi-
disciplinario especializado y que necesitaran probablemente mayor frecuencia de hospitalizaciones
y de rehabilitacion respiratoria o neuro-motora, las cuales son resueltas en sumayoria en el Instituto
Nacional de Rehabilitacion (INRPAC) o en hospitales de alta complejidad que cuentan con atencion
de rehabilitacion infantoadolescente (20).

+ Instituto Nacional de Rehabilitacion Pedro Aguirre Cerda (INRPAC)

Este hospital de alta complejidad esta inserto en la red de rehabilitacion publica. En él se con-
centran usuarios/as portadores de las patologias de mayor complejidad que requieren de re-
habilitacion intensiva y multidisciplinaria tanto en atencion abierta como cerrada. Ademas, se
realizan intervenciones diagnosticas, y/o terapéuticas que no estan disponibles en los servicios
de salud de origen del usuario/a y otras intervenciones que han sido definidas para ser atendi-
das en el INRPAC (157).

En relacion a la poblacion pediatrica que recibe el INRPAC, se define como aquella que requiere
de cuidados especiales como son las y los usuarios del programa de dependencia de venti-
lacion mecanica, patologia compleja osteomuscular, paralisis cerebral, lesiones medulares, y
usuarios portadores de condiciones cronicas que requieren de procedimientos diagnosticos
especificos como; manejo de espasticidad y aquellos que por su condicion requieren de un
seguimiento y de reevaluaciones periodicas.

Cuenta con las especialidades médicas de fisiatria, traumatologia infantil, neurologia infantil,
pediatria y odontologia y de apoyo terapéutico de kinesiologia, terapia ocupacional, fonoau-
diologia, nutricion y psicologia.

Dentro de su oferta cuenta con hospitalizacion de pacientes entre 0y 25 afos y Taller Ortopé-
dico donde se confeccionan ortesis y protesis.

Para el acceso de atencion, el usuario/a puede ser derivado desde cualquier centro de salud
del pais, sea publico o privado, por medio de una interconsulta, o puede presentar un informe
médico en donde se establezca el diagndstico y los principales antecedentes de su caso (158).

Sumado al INRPAC, otros hospitales pediatricos de alta complejidad incorporados en la red de
rehabilitacion son el Hospital Exequiel Gonzalez Cortes, Hospital Luis Calvo Mackenna y Hos-
pital Roberto del Rio, los cuales complementan la red de rehabilitacion pediatrica de atencion
de patologias complejas.

b. Nivel de Atencion Primaria en Salud (APS)

En la APS, si bien existe una priorizacion hacia la poblacion de mas de 20 afos, existen estableci-
mientos que iniciaron atenciones a poblacion infantil a través de estrategias municipales con finan-
ciamiento propio. Existen también iniciativas financiadas por SENADIS para pilotos de rehabilitacion
infantil en ciertas comunas. Sin embargo, dichas iniciativas no son un estandar a nivel nacional, por
lo que no se encuentran presentes en todas comunas.



Convenios de prestaciones de Rehabilitacion infantil

Sumada a la oferta institucional, FONASA ha establecido convenios de prestaciones con Institucio-
nes que abordan la rehabilitacion infantil.

a. Teleton

Se ha promovido la articulacion de la red de rehabilitacion de cada servicio de salud o region con
esta institucion, dependiendo del alcance territorial de cada instituto (tabla 29).

En este caso, podran acceder a este convenio personas con condiciones de salud neuro - masculo -
esquelética, derivados por algun hospital o consultorio y cuya edad sea de hasta 20 afios al momen-
to de su derivacion, ampliandose a 24 afos en el caso de condiciones de origen adquirido®.

TABLA 29. DISTRIBUCION REGIONAL DE INSTITUTOS TELETON

Instituto | Region

Instituto Teletdn Arica De Arica Parinacota

Instituto Teletdon Iquique De Tarapaca
Instituto Teleton Antofagasta De Antofagasta
Instituto Teleton Calama De Antofagasta
Instituto Teleton Atacama De Atacama
Instituto Teleton Coquimbo De Coquimbo

Instituto Teleton Valparaiso

De Valparaiso

Instituto Teleton Santiago

Metropolitana de Santiago

Instituto Teletdon Del Maule

Del Maule

Instituto Teleton Concepcion Del Bio - Bio

Instituto Teletdn Temuco De La Araucania

Instituto Teleton Valdivia De Los Rios

Instituto Teleton Puerto Montt De Los Lagos

Instituto Teleton Aysén De Aysén del General Carlos Ibafiez del Campo

Fuente: Elaboracion propia, en base a informacion descrita en pagina web Instituto Teleton (159).

b. Corporacion de Ayuda al Nifio Quemado (COANIQUEM)

Entrega prestaciones a través de sus establecimientos en Antofagasta, Santiago y Puerto Montt.
Dicho convenio, establece la entrega de todas las prestaciones de salud relacionadas a la atencion
integral a NNA con quemaduras, con cicatrices de otro origen y con afecciones que se beneficien
de presoterapia, incluyendo consultas médicas, curaciones, intervenciones quirdrgicas, tratamiento
de medicina fisica y rehabilitacion, procedimientos dermatologicos, fisioterapia, ortesis y preso-
terapia, apoyo psicosocial, musicoterapia, examenes de laboratorio, alojamiento y alimentacion de
pacientes de localidades apartadas.

2 Convenio entre sociedad pro-ayuda del nifio lisiado, Servicios de Salud y FONASA, 10 febrero 2003.
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En este caso, COANIQUEM se compromete a proporcionar atencion a aquellos usuarios/as beneficia-
rios, cuya edad sea al momento de su derivacion, de hasta 20 afios y que hayan sido formalmente
autorizados o derivados por los servicios de salud, previa presentacion de una orden de atencion,
una interconsulta, o una derivacion escrita en el comprobante de atencion de urgencia, emitidos por
médicos tratantes o directores de establecimientos de atencion del sector pablico .

c. Centro de rehabilitacion del Club de Leones Cruz del Sur

Finalmente, se destaca el convenio existente con el Centro de Rehabilitacion del Club de Leones Cruz
del Sur, organizacion no gubernamental ubicada en Punta Arenas. Actualmente, el Servicio de Salud
de Magallanes, ha establecido un convenio de prestaciones que otorga cobertura a las comunas de
Punta Arenas, Puerto Natales y Porvenir, entregando atencion a la poblacion inscrita en el Registro
Nacional de Discapacidad (RND), abarcando desde nifios y nifias recién nacidos hasta personas ma-
yores, supeditado su acceso al tratamiento y rehabilitacion al cumplimiento de los requisitos para
su ingreso.

Las prestaciones descritas en este convenio tienen relacion con, la entrega de servicios de rehabili-
tacion, de acuerdo a los tiempos y requerimientos establecidos por prescripcion médica, centrados
en tres areas: servicios de apoyo a personas con dependencia severa con discapacidad, servicios de
apoyo a pacientes portadores de patologias musculo esqueléticas cronica y servicios de apoyo y
entrega de ayudas técnicas para niflos menores de siete afios.”

Oferta de Ayudas Técnicas en Salud
a. Oferta Ministerio de Salud

+ Ley 19.966, Garantias Explicitas en Salud (GES)

Las Garantias Explicitas en Salud (GES), entregan una serie de prestaciones garantizadas por
ley vy constituyen 85 problemas de salud (PS), de los cuales 11 cuentan con prestaciones de
rehabilitacion y/o ayudas técnicas para nifos y nifias pertenecientes a FONASA o ISAPRE que
presenten una enfermedad incluida en los PS de GES (tabla 30), que ademas cumplan las con-
diciones especiales de edad, estado de salud u otras definidas para cada problema, ademas de
la prescripcion de la AATT por un profesional de salud de la red a la que pertenece (plblica o
privada).

%6 Convenio de prestaciones Servicios de Salud, FONASA y la Corporacion del nifio quemado (COANIQUEM), para pacientes GES y no GES,
06 de agosto 2020.

%7 Convenio de prestaciones entre Servicio de Salud Magallanes y Centro de Rehabilitacion del Club de Leones Cruz del Sur, 13 de noviem-
bre de 2020.



TABLA 30. PRESTACIONES DE REHABILITACION Y AYUDAS TECNICAS, SEGUN LEY N° 19.966, DECRETO N°22, 2017

PS | Nombre PS

| Rehabilitacion

Atencion kinésica y Terapia

| AATT

Baston de codera fija,

Baston de codera movil, Silla de ruedas
estandar,

Silla de ruedas neurologica, Andador

9 Disrafias Espinales. . con 2 ruedas y apoyo antebraquial,
Ocupacional.
Andador con 2 ruedas,
Cojin antiescara viscoelastico, Cojin
antiescara flotacion seca, Colchon
antiescara, Ortesis tobillo-pié.
Tratamiento quirdrgico
10 de escoliosis en Atencion kinésica integral. Corset.
personas menores de
25 anos.
Atencion kinésica integral,
13 | Fisura labiopalatina. atencion fonoaudidlogo y
atencion psicologo.
Atencion Fisiatra, Atencion
Canceres en personas psicologo, Atencion
14 = o -
menores de 15 anos. kinésica, Atencion Terapeuta
Ocupacional.
19 Infeccion respiratoria Atencion kinésica
aguda.
. . Baston de codera movil, Silla de ruedas
Ataque cerebrovascular | Atencion Kinésica, atencion p : P
A : estandar, Silla de ruedas neurologica,
37 | isquémico en personas | terapeuta ocupacional, - . ) P !
. - .. Cojin antiescara viscoelastico, Colchon
de 15 afos y mas. Consulta por fonoaudidlogo. . -
antiescara celdas de aire.
. Baston de codera movil, Silla de ruedas
Hemorragia e . ~ : -
. Atencion Kinésica, atencion estandar, Silla de ruedas neurologica,
subaracnoidea : - .
42 . terapeuta ocupacional, Silla de ruedas neurologica basculante,
secundaria a ruptura de 2 . . . S ~
. Consulta por fonoaudidlogo. Cojin antiescara viscoelastico, Colchon
aneurismas cerebrales. . .
antiescara celdas de aire.
51 | Fibrosis quistica. Atencion Fisiatra, kinésica.
Atencion Fisiatra, Atencion Ortesis extremidades (inferiores y
Kinésica, Atencion Terapeuta superiores), Ortesis cervicales (collares
55 | Gran quemado. : - ~ .
ocupacional, Atencion blandos y duros), Ortesis mano-
Psicologo, Atencion Psiquiatra. mufieca pasiva, Ortesis compresiva.
Displasia
58 | broncopulmonar del Atencion kinésica.
prematuro.
Hipoacusia Atencion fonoaudidlogo,
p s Atencion Terapeuta Audifonos, Implante coclear, Cambio
59 | neurosensorial bilateral . . .
ocupacional, Atencion de procesador implante coclear.
del prematuro. T
psicologo.
63 Artrlt!s idiopatica Atencpn Terapeuta?‘ . Ortesis Tobillo Pie, palmeta reposo,
juvenil. ocupacional, atencion kinésica
Tratamiento de . .
: . Atencion fonoaudidlogo,
hipoacusia moderada, I D _ . .
Atencion fisiatra, Atencion Audifonos, implante coclear, cambio de
77 | severay profunda en

personas menores de
4 anos.

Terapeuta ocupacional,
Atencion psicologo.

procesador implante coclear.

Fuente: Elaboracion propia a partir de plataforma de Canastas GES, MINSAL 2017.
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Ley 20.850, Ricarte Soto (LRS)*®

La Ley 20.850, conocida como “Ley Ricarte Soto”, entrega proteccion financiera para diagnosti-
coy tratamientos de alto costo, de caracter universal asegurado por el FONASA a beneficiarios/
as de los sistemas previsionales de salud de Chile (FONASA, ISAPRES, instituciones de Salud
Previsional de las Fuerzas Armadas, de Orden y Seguridad Pablica). Cubre la totalidad del valor
de los medicamentos, dispositivos médicos o alimentos de alto costo, garantizados para cada
problema de salud definido. Para algunos de estos problemas de salud, igualmente garantiza
la cobertura de examenes de confirmacion diagndstica, que siendo también de alto costo, per-
mitiran verificar si posee el problema de salud.

Los requisitos para ser beneficiario de esta Ley son pertenecer a un sistema previsional de
salud y ser postulado via web, por el médico especialista al Sistema de Proteccion Financiera,
ante la sospecha fundada de un diagnostico o necesidad de tratamiento de alto costo garan-
tizado.

Dentro de los 27 problemas de salud que incluye la Ley, 2 de ellos corresponden a Ayudas Téec-
nicas para poblacion infantil (tabla 31).

TABLA 31. PRESTACIONES DE REHABILITACION Y AYUDAS TECNICAS, PROBLEMAS DE SALUD LEY RICARTE SOTO

Nombre PS Ley Ricarte Soto ‘ AATT

Distonia generalizada. implantable, extension, electrodos), Generador de pulsos implantable

Dispositivo de estimulacion cerebral profunda (generador de pulsos

de reemplazo para dispositivos de estimulacion cerebral profunda.

Hipoacusia sensorioneural
bilateral severa o profunda
postlocutiva.

Implante coclear, recambio de accesorios segun vida til, reemplazo de
procesador del habla cada 5 anos.

Fuente: Elaboracion propia a partir de plataforma Ley Ricarte Soto MINSAL.

b. Oferta intersectorial AATT

Sumado a la oferta de ayudas técnicas del sector salud, existen otras instituciones que igualmente
cuentan con estas prestaciones. Dichas instituciones poseen sus propios criterios para la entrega, y
en algunos casos complementa la oferta del ambito sanitario.

De las anteriores podemos destacar:

Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS)*®

Esta institucion dependiente del Ministerio de Desarrollo Social tiene por finalidad promover
la igualdad de oportunidades, inclusion social, participacion y accesibilidad de las personas
con discapacidad (160). Dentro de su oferta, posee un catalogo amplio de AATT que se obtienen
a través de un proceso de postulacion y que se materializa a través de dos programas, cuyos
requisitos son descritos a continuacion (Tabla 32).

8 Para informacion referida al acceso a GES y Ley Ricarte Soto, se sugiere visitar la pagina de la Superintendencia de Salud seccion infor-
macion a personas, www.supersalud.gob.cl.

29 El listado de ayudas técnicas entregadas por este servicio puede ser obtenido a través de su pagina web en la seccion tramites y bene-
ficios, https://www.senadis.gob.cl/.



TABLA 32. PROGRAMAS DE POSTULACION A AYUDAS TECNICAS SENADIS.

Via de Postulacion ‘ Requisitos

Programa regular

Podran postular las personas desde los 4 anos de edad.

Deben estar inscritos en el Registro Nacional de Discapacidad.
Pertenecer hasta el 70% mas vulnerable de la poblacion, segln el Registro

Social de Hogares.

No tener aprobacion de una o mas ayudas técnicas en el periodo 2018-2019.

Programa
Subsistema
Seguridades y
Oportunidades (Ex
Chile Solidario)

* No tener aprobacion de una o mas AATT en el periodo 2018-2019.

Podran postular las personas desde los 4 afos.

Deben estar inscritos en el Registro Nacional de Discapacidad.

Contar con Registro Social de Hogares.

Pertenecer al Sistema de Proteccion Social Chile Solidario, Subsistema de
Seguridades y Oportunidades. Incluye a los programas “Familias”, “Vinculos”,

“Abriendo Caminos” y “Calle”.

Fuente: Elaboracion propia, en base a informacion descrita en pagina web SENADIS (161).

+ Junta Nacional de Auxilio Escolar y Becas (JUNAEB)*°.

La JUNAEB, a través de su programa de Servicios Médicos, entrega distintos tipos de prestacio-
nesy de AATT (Tabla 33). El objetivo del programa es resolver problemas de salud vinculados al
rendimiento escolar, tales como: problemas de vision, audicion y columna; con el proposito de
mejorar la calidad de vida de las y los beneficiarios a través de acciones clinicas y preventivas
que contribuyan a su mantencion en el sistema escolar (162) .

TABLA 33. PRESTACIONES REHABILITACION Y AYUDAS TECNICAS, JUNTA NACIONAL DE AUXILIO ESCOLAR Y BECAS

Servicio Méedico

Tipo de Atencion

Via de postulacion

Atencion de Médico . Se postula
Oftalmologo a escolares que Lentes Opticos, directamente con
Oftalmologia presentan problemas visuales. Lentes de Contactoy | el Encargado de
Incluye el tratamiento del ejercicios Ortopticos. | salud del colegio o
problema encontrado Coordinador Comunal.
Atenciones médicas por
traumatologo a escolares Se postula
que presentan problemas de . directamente con
B v Entrega plantillas de
Traumatologia columna, escoliosis o dorso _ el encargado de
. . realce, corsé :
curvo. incluye el tratamiento salud del colegio o
del problema encontrado, coordinador comunal.
sesiones de kinesiterapia.
Atencion de médico otorrino Entrega de audifonos S? postula
y sus planes de directamente con
- . -_ | aescolares que presentan o
Otorrinolaringologia " rehabilitacion, entre el encargado de
problemas auditivos. Incluye . :
. . p otras atenciones salud del colegio o
atencion médica, examenes. i .
especificas. coordinador comunal.

Fuente: Elaboracion propia en base a informacion descrita en pagina web JUNAEB.

30 Para mas informacion respecto a los requisitos para la entrega de beneficios por esta institucion, se sugiere remitirse a la pagina web de
JUNAEB https://www.junaeb.cl/servicios-medicos.

143

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS)



[Ny
N
D

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifos, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) |

» Subsistema Chile Crece Contigo (ChCC), Subsecretaria de la Nifez

A continuacion, se describe la oferta de AATT. descritas en el Manual de Productos de Apoyo
de ChCC, entregados a través de convenio de transferencia entre el Ministerio de Desarrollo
Social y el Instituto Nacional de Rehabilitacion Pedro Aguirre Cerda (INRPAC), centro asistencial
publico de referencia nacional en rehabilitacion.

Dicho convenio, beneficia a la poblacion de nifios y nifias con discapacidad, hasta los 9 afos,
beneficiarios del subsistema ChCC y que pertenezcan al 60% de la poblacion mas vulnerable
del registro social de hogares (163).

Se describen a continuacion las AATT, ortesis y/o adaptaciones identificadas (Tabla 34):

TABLA 34. PRESTACIONES AYUDAS TECNICAS, ORTESIS Y/O ADAPTACIONES, CHILE CRECE CONTIGO

Ortesis y/o adaptaciones

+ Baston canadiense + Asiento con base
+ Andador pediatrico de 2 + Asiento tipo sillon
ruedas + Modular mesa silla
* Andador pediatrico de + Bipedestador supinino/table
4 ruedas con apoyo + Bipedestador prono
antebraquial + Bipedestador tipo parador
+ Andador pediatrico dg 4 . Cock up
Movilidad y/o ;ﬁg?s con apoyo toracico-  Abductora de pulgar rigida
descanso . Andador pediatrico de 4  Abductora de pulgar blanda
ruedas posterior + Palmeta de reposo
+ Silla de ruedas estandar + Extensora de codo
+ Sillas de ruedas neurolsgica | ' Rotlo palmar
+ Silla de rueda tipo coche + OTP (brtesis tobillo DIE)
neurologico v Canaleta blanda
+ Silla de ruedas eléctrica + Canaleta graduada
+ Bastones tactiles + Insertos plantares
+ Colchén antiescara + Cuna terapéutica
v Silla para el bafio y/o ducha
+ Banera o asiento de ducha
+ Alcanzador
+ Deslizadores cierre de ropa
+ Lavapelo rigido
. + Loza adaptada
Autocuidado y

+ Tabla trasferencia

+ Cubiertos adaptados

+ Barray sujetadores para tomar cubiertos

+ Abotonador

+ Adaptador metalico para cordones de zapatillas
+ Calzador de zapato

+ Asientos redondo y cuadrado

+ Mesa con escotadura y mesa supina

actividades de la
vida diaria

Apoyo a terapias Bolsa autoinflable o resucitador manual pediatrico
respiratorias y neonatal

Pulsadores Software de comunicacion
Apoyo_ . Teclado adaptado Software de acceso al PC de entrada y salida
tecnologico

Comunicador

Fuente: Elaboracion propia a partir del Manual de productos de apoyo, Chile Crece Contigo, Instituto Nacional de Rehabilitacion Pedro
Aguirre Cerda, marzo 2018.



v Teleton

La oferta de AATT. de Teleton (Tabla 35), beneficia a NNA con discapacidad, chilenos o extran-
jeros residentes en Chile, portadores de condiciones de salud de origen congénito o adquirido
que ocasionan deficiencias estructurales y/o funcionales del sistema neuro-masculo-esque-
lético y capaces de provocar limitaciones de la actividad y/o restricciones de la participacion,
afectando el nivel de funcionamiento y/o generando discapacidad temporal o permanente3?.

TABLA 35. PRESTACIONES AYUDAS TECNICAS TELETON

Acceso ‘ Tipos de AATT

+ Productos para la estabilizacion del cuerpo

+ Productos para caminar manejados por un brazo
Via evaluacion ,

profesional i
Teleton + Sillas de ruedas manuales (autopropulsada o propulsada por un tercero)

Productos para caminar manejados por ambos brazos

v Ortesis miembro superior

v Ortesis miembro inferior

Fuente: Elaboracion propia en base a informacion descrita en documento Flujograma entrega de productos de apoyo (ayudas técnicas)
nifios y nifias menores de 7 afios, Ministerio de Salud 2016.

5.7 Cuidados paliativos para NANEAS

Acorde a la OMS, los cuidados paliativos son “un enfoque que mejora la calidad de vida de usuarios/
as (tanto para la adultez como NNA) y sus familias, que enfrentan problemas asociados con
enfermedades potencialmente mortales o sufrimiento grave relacionado con la salud. Esto incluye,
pero no limita, a los cuidados del final de la vida. Los CP no son el ‘Gltimo recurso’, pero deben
integrarse precozmente en el proceso de atencion de personas con condiciones o enfermedades
mortales”(164). Por lo tanto, previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion tempra-
na, la evaluacion y el tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean estos de indole fisica,
psicosocial y/o espiritual.

El afrontamiento en el sufrimiento considera no so6lo atender los sintomas fisicos, por lo que las
prestaciones que tienen el objetivo de brindar una atencion paliativa deben considerar necesidades
practicas y apoyo psicologico a la hora del duelo, por parte del equipo de salud. La asistencia con
este enfoque debe ofrecer un sistema de apoyo y soporte que promueva el vivir tan activamente
como sea posible hasta la muerte (165).

Los cuidados paliativos son parte de los derechos humanos a la salud y deben ser proporcionados a
través de servicios de salud integrados y centrados en la persona, que consideren las necesidades y
preferencias, en este caso de NANEAS. Por lo tanto, se hace necesario que su conocimiento transver-
sal sea incorporado en el saber y quehacer de todo el equipo de salud.

En el ano 2000, la Academia Americana de Pediatria definid un modelo integrado de CP, donde sus
componentes se ofrecen en el diagndstico y contindan a lo largo de la enfermedad, sea el resultado
la curacion o la muerte del NNA (166). La normativa nacional del programa de cuidados paliati-
vos adulto vigente (2011), se refiere a los CP como ‘el conjunto continuado y activo de atenciones
coordinadas, armonicas y complementarias acordadas entre el paciente, equipo multidisciplinario y

31 Flujograma entrega de productos de apoyo (ayudas técnicas) nifios y nifias menores de 7 afios, Ministerio de Salud 2016.
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la familia para asegurar la maxima calidad de vida posible para el paciente y desde su perspectiva a
la familia de la que es miembro. Sus logros van mas alla del bienestar fisico, se busca que el paciente
pueda ‘rearmar su presente’ haciendo adecuado uso del tiempo, controlar el dolor y otros sintomas,
que le facilite disfrutar de las oportunidades presentes, solucionar tal vez problemas pasados,
establecer metas a corto plazo y disefiar planes hacia el futuro de su familia”(167). El objetivo de los
CP consiste en asegurar la maxima calidad de vida posible tanto para la persona como para la familia.

Acorde a lo anterior, los CP para personas con cancer, sin distincion de edad, se encuentran garanti-
zados en el GES desde el afio 2005. De acuerdo al Decreto N°22 GES, del aino 2019, Alivio del Dolor
y Cuidados Paliativos por cancer avanzado, se considera la asistencia integral y activa a la persona
y su entorno por un equipo multidisciplinario, siendo el objetivo esencial del cuidado asegurar la
maxima calidad de vida posible, tanto para la persona como su familia, en cancer progresivo y no
progresivo (168). La poblacion de personas con necesidades de cuidados paliativos no se encuentra
bajo garantias explicitas en salud, pero la Ley 21.375 sobre el reconocimiento y proteccion de los
derechos de las personas con enfermedades terminales y el buen morir, reconoce, protege y regula,
sin discriminacion alguna, el derecho de las personas que padecen una enfermedad terminal o grave
a una adecuada atencion de salud, incluyendo todos los grupos etarios, y obliga al Estado a promover
el acceso a los cuidados paliativos, tanto en hospitalizacion como en régimen domiciliario, y consi-
dera la ampliacion de las patologias mas alla de lo oncoldgico. Es por ello que algunos centros de
salud ingresan y atienden personas con cuidados paliativos, pero sin diagnostico de cancer (169).

El afo 2002 las Asociaciones y Sociedades de Enfermeria Pediatrica Norteamericanas manifiestan
que el CP para NNA y sus familias es una estrategia de tratamiento integral de las necesidades fi-
sicas, psicologicas, sociales, espirituales y existenciales (170,171). Ademas, en el afno 2014, la OMS
reconoce que “los cuidados paliativos, cuando estan indicados, son fundamentales para mejorar la
calidad de vida y el bienestar de las personas, aumentar su alivio y reforzar su dignidad humana” y
establece que es urgente “ incluir los cuidados paliativos en la totalidad del proceso asistencial, en
particular a nivel de la atencion primaria de salud” (103).

De acuerdo con esto, los “principios universales de los CP pediatricos” son:

1. El criterio de admision en un programa de CP pediatrico sera la alta probabilidad que el NNA
no llegue a ser adulto. No se requiere un pronostico de supervivencia a corto plazo, porque
esto interfiere con que se proporcionen los cuidados mas adecuados a su condicion desde el
momento del diagnostico.

2. Launidad objeto de atencion es al NNA y su familia. Se define a la familia como la persona o
personas que se ocupan de los aspectos fisicos, psicologicos, espirituales y sociales del NNA,
independientemente de una relacion biologica.

3. Los servicios de CP deben estar disponibles para NNA y sus familias en el lugar que prefieran,
0 sea, adecuado a sus necesidades. Puede ser en un hospital, en la unidad de cuidados inten-
sivos, en el hogar, etc.

4. Los CP no tienen como objetivo acortar ni prolongar la vida, sino controlar los sintomas de
manera aceptable para el NNA y su familia.

5. Los CP se centran en el alivio del dolor fisico, social, psicoloégico y existencial o espiritual de
NNA y de su familia, independientemente de su eleccion de continuar con tratamientos que
prolonguen la vida.



6. Los CP buscan aumentar la calidad de vida de NNA y de su familia, incluyéndolos en las de-
cisiones terapéuticas, entregando informacion completa y veraz respecto a la enfermedad y
opciones de tratamiento.

7. El equipo tratante reconoce la individualidad de cada NNA y familia, y acepta sus valores,
deseos y creencias, a no ser que puedan provocar un dafo significativo.

8. EL CP pediatrico se desarrolla en el marco de un equipo interdisciplinario capacitado en ma-
nejo de dolor y otros sintomas y capaz de apoyar en el area psicosocial.

9. Elequipo de CP debe estar disponible 24 horas al dia los 365 dias al afio. Resulta fundamental
poder desarrollar en nuestro medio, equipos que tengan esta disponibilidad o que coordinen
con APS la continuidad de la atencion.

10. La provision de descanso, sean horas o dias en un momento dado, es un servicio esencial para
las familias (“cuidados de respiro”).

11. Los servicios interdisciplinarios de CP pediatricos deberian ser reconocidos como servicios
médicos legitimos y valiosos, y deberian financiarse adecuadamente, para permitir su viabi-
lidad y disponibilidad.

12. El apoyo psicologico y el seguimiento del duelo deberian mantenerse el tiempo que sea ne-
cesario para todas aquellas personas afectadas por la muerte de NNA.

13. Los CP pediatricos son un trabajo dificil y desafiante para los equipos de salud. Los cuidado-
res/as directos deberian recibir apoyo y supervision psicosocial.

En 1997, la Asociacion para NNA con situaciones que amenazan la vida o en situacion de termi-
nalidad y sus familias (ACT) y el Colegio Real de Pediatria y Salud Infantil del Reino Unido (RCPCH),
publicaron el primer sistema para categorizar las condiciones amenazantes y que limitan la vida de
los NNA (172). Al describir estos grupos, la ACT y la RCPCH extendieron a la poblacion susceptibles
de CP mas alla de los usuarios y usuarias con cancer, incluyendo a NNA con desérdenes neuromus-
culares y metabdlicos, asi como con anomalias cardiacas y algunos con paralisis cerebral (173). Esta
clasificacion describe cuatro patrones de enfermedad y permite incluir en alguna de sus categorias
cualquier condicion que limita la vida (Tabla 36).

Este enfoque permite identificar a aquellos NNA y a sus familias, para quienes resultaria beneficioso
iniciar la discusion sobre la toma de decisiones y la adecuacion del esfuerzo terapéutico en relacion,
independientemente del estadio de la enfermedad, considerando su contexto biopsicosocial y su
trayectoria de enfermedad (174). Al identificar los usuarios y usuarias dentro de alguna de estas ca-
tegorias de la ACT en forma precoz, la planificacion de los objetivos terapéuticos puede tener lugar
en un momento en que el nifo se encuentra en una condicion estable y, por lo tanto, esta discusion
es sentida como menos amenazante por la familia.

En muchos paises los CP son otorgados cuando la enfermedad esta muy avanzada por un equipo
diferente al equipo tratante habitual que ha atendido al NNA y a su familia, mientras que en nuestro
pais el modelo promovido desde la SOCHIPE, permite que el mismo equipo de NANEAS sea el que
acompane al usuario/a y a su familia en la etapa en la que ya no es posible un enfoque terapéutico
curativo, dando continuidad a la atencion.
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TABLA 36. SITUACIONES QUE AMENAZAN LA VIDA O EN SITUACION TERMINAL Y SUS FAMILIAS (ACT). GRUPOS DE
ENFERMEDADES LIMITANTES DE LA VIDA SEGUN ACT

n <. oo . .
(LILLTHE Definicion Condiciones
ACT

Condicion limitante de la vida en
la que un tratamiento curativo es Cancer

1 posible, pero puede fallar. El CP puede . ; o .
ser necesario en la fase de pronéstico Cardiopatia severa congénita o adquirida
incierto y cuando el tratamiento falla.

Fibrosis quistica
.. VIH/SIDA con tratamiento antirretroviral

Condiciones en las cuales hay una - ] )
fase prolongada de tratamientos Enfermedad o malformacion gastrointestinal

2 intensivos que pueden prolongar la grave
vida y permiten actividades normales Epidermélisis bullosa
del nino, pero la muerte prematura es S ) .- e
posible P P + Insuficiencia renal sin posibilidad de dialisis o

' trasplante
+ Inmunodeficiencia severa

Condiciones progresivas sin posibilidad | ' Enfermedad de Duchenne
de tratamiento curativo en la que + Mucopolisacaridosis

3 el tratamiento es exclusivamente ;
paliativo y puede extenderse por + Otras metabolopatias
varios anos. + VIH/SIDA sin tratamiento antirretroviral
Condiciones con alteraciones
neurologicas severas las cuales
pueden causar mayor susceptibilidad

4 a complicaciones del estado de + Paralisis cerebral severa
salud, pudiendo deteriorarse en
forma impredecible, pero que no se
consideran progresivas.

Fuente: A guide to the development of children’s palliative care services, 2009 (172).

Respecto al equipo, se requiere de uno interdisciplinario que trabaje de forma integral, coordinada,
planificada, y que sepa que debe perder el temor a “reinventarse”, por tanto, a cambiar el objetivo de
cuidado las veces que sea necesario, ajustando los logros y adaptandose a las necesidades maltiples
de NANEAS y sus familias.

Los cuidados paliativos deben considerar las necesidades emocionales, espirituales y psicosociales
que se pueden presentar en el usuario/a y su familia, y se deben ahondar en estas, como parte de la

premisa de la valoraciony el cuidado integral. Las prestaciones que se realizan y que se definen en la
dinamica de atencidon son: atencion ambulatoria programada y de urgencia, interconsultas y apoyo
a los equipos en urgencias y hospitalizados, visita domiciliaria, educacion a cuidadores/as, apoyo y
control telefonico, segln la necesidad. La meta principal sera siempre cuidar del NNA, como uno mas,
pero que requiere de atenciones especificas o mayor énfasis en otras areas.

Cada integrante del equipo debe saber que su autocuidado es igual de primordial, ya que cuidar de
NNA con enfermedades limitantes de la vida y de sus familias es demandante, pero también es una
experiencia Gnica y gratificante, una oportunidad de aprender y perfeccionarse.



5.7.1. Cuidados de fin de vida

La OMS define los cuidados de fin de la vida, o terminales, como “un tipo de cuidados paliativos
que se presta a las personas durante las Gltimas semanas o meses de vida. Los cuidados terminales
hacen posible que las personas vivan lo mejor posible antes de la muerte y fallezcan con dignidad.
Entre ellos se incluye la prestacion de apoyo social, psicologico y espiritual a los pacientes, la familia
y los cuidadores/as” (175).

La hospitalizacion domiciliaria, como estrategia para otorgar cuidados de fin de vida, debe superar
las siguientes barreras para lograr una mejor integracion (176):

+  Educacion de los equipos.

+ Acceso a farmacos e insumos especializados.

+  Cobertura economica de los servicios.

Cuando se han superado estas barreras y para establecer la atencion domiciliaria para cuidados pa-
liativos, es necesario cumplir con los siguientes requerimientos (177).

1. Buena identificacion de usuarios/as con deterioro de salud y riesgo de morir.
2. Definir los criterios de ingreso y patologias.

3. Fijar metas: Planificacion anticipada del cuidado.

4

Informar posible trayectoria y preparar a la familia. Por ejemplo: ¢este paciente se hospitali-
zara?, ;Como manejaremos las complicaciones?

5. Manejo experto de los sintomas: atenciones profesionales, medicamentos, apoyo y educacion
a la familia.

6. Desarrollar planes de manejo de descompensaciones y fin de vida.
7. Disponibilidad de apoyo las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana por equipo especializado.

8. Apoyo del cuidador/a, incluido el apoyo emocional y el apoyo para el cuidado personal del
paciente.

5.8. Acompanamiento de familias y cuidadores/as de NANEAS

El acompanamiento de las familias y cuidadores/as de NANEAS requiere poner en practica los pilares
fundamentales del modelo de atencion de salud integral propuesto, centrado en los NANEAS y sus
familias. La familia es clave en el proceso de cuidado, salud-enfermedad, desarrollo y bienestar de
NNA razon por la cual, los equipos de salud deben trabajar activa y coordinadamente con ella, en
base a las propias necesidades que ésta tenga e independiente del nivel de complejidad clinica del
NANEAS.

A continuacion, se describen elementos claves del acompafamiento y trabajo con las familias y
cuidadores/as de NANEAS.

149

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS)



[EE
(S}
o

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) |

FIGURA 15. ASPECTOS RELEVANTES DEL TRABAJO Y ACOMPANAMIENTO DE FAMILIAS DE NANEAS

Fase de
aceptacion
del
diagnastico

Reuniones
con equipo
de salud

Familias de Carga del

NANEAS cuidador/a

Redes de
apoyoy
beneficios

Evaluacion
RBPS

Fuente: Elaboracion propia. Programa Nacional de Salud de la Infancia y Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes.

Fase de aceptacion del diagnostico:

Uno de los principales aspectos a considerar al momento de trabajar con NANEAS y sus familias, es
evaluar la fase en la que se encuentran, en cuanto a la aceptacion del diagnostico de la enfermedad
o condicion. Este hecho puede afectar tanto al NNA, como al resto de la familia. La literatura sefala
gue existen distintas fases por las que atraviesa una familia para asimilar esta situacion. Gene-
ralmente, la fase inicial es dificil y causa gran impacto emocional a los miembros de la familia, lo
que puede asociarse a sentimientos y emociones como angustia, desamparo, rebeldia, culpa, entre
otras. Una segunda etapa se caracteriza por la adopcion paulatina de medidas y competencias para
adaptarse y enfrentar el diagnoéstico. Finalmente, se plantea una fase en la que la familia logra mayor
autonomia e incluso es capaz de ser parte de la red de apoyo de otras familias que estan en fases
iniciales (114).

Trabajo con los equipos de salud:

Otro de los pilares del trabajo con familias se basa en las reuniones junto a miembros del equipo de
salud (médico/a, enfermera/o, trabajador/a social, psicologo/a, terapeuta ocupacional, nutricionista,
entre otros); con el fin de delinear el plan de cuidados integrales, planificar el enfrentamiento, com-
partir responsabilidades en la toma de decisiones, aclarar dudas, y fortalecer el vinculo de colabo-
racion, entre el equipo de salud y la familia, y otras personas significativas (178). En este sentido, el
mantener instancias de contacto entre el equipo de salud y la familia; favorece el trabajo coordinado
entre los distintos niveles de atencion, facilitando la retroalimentacion de la informacion.

Sobrecarga del cuidador/a:

El cuidado de los NANEAS, dependiendo de sus necesidades y la complejidad de su condicion, puede
ser realizado en distintos contextos. En los casos que se requieren cuidados de mayor complejidad,
éstos son entregados por el equipo de profesionales en el ambiente hospitalario. En circunstancias
donde los NANEAS se encuentran estables de su condicion de base, los cuidados pueden extenderse
al hogar, siendo principalmente asumidos por el nicleo familiar acompafnado por los equipos de
salud de nivel secundario y APS.



En Chile, el rol de cuidador/a principal o primario de NNA es mayoritariamente asumido por mujeres
(madres), miembros de la misma familia que no cuentan con formacion formal sobre cuidados espe-
cificos y tampoco reciben remuneracion por ello, lo que es conocido como cuidadores/as informales.

Como es mencionado anteriormente, la presencia de una enfermedad cronica o condicién en un
miembro de la familia, en este caso un NNA, genera una crisis no normativa que puede amenazar la
unidad y estabilidad familiar, por lo que la familia debera utilizar todos los recursos que tenga dis-
ponibles para no perder el equilibrio y reorganizar su funcionamiento (114) .

El adaptarse a este nuevo rol puede tener un impacto negativo, en el cuidador/a y en el resto de la
familia, ocasionando cansancio fisico, trastornos emocionales (estrés, sintomas depresivos y ansio-
s0s, entre otros), problemas econdmicos (dejar el trabajo, costo de terapias o dispositivos de apoyo,
etc.), y mal desempefio o disminucion de los tiempos destinados a los diferentes roles personales
(como en el trabajo, actividades recreativas, compartir con amigos/as o con la familia extendida,
entre otros). Este conjunto de sintomas se ha conceptualizado como el concepto de “sobrecarga del
cuidador” (179).

Dadas las implicancias de la carga que perciben los cuidadores/as, estos suelen tener mas sintomas
psicologicos, que fisicos, tales como preocupacion, sentimientos de culpa, temor, cansancio e irrita-
bilidad; los cuales suelen relacionarse con la presencia de estrés cronico (180,181). Todo cuidador/a
necesitan recibir apoyo, ya que de no tratarse podria llevar a la persona a desarrollar el llamado
“sindrome del cuidador”, es decir, pasar de ser un cuidador/a “un/a paciente” que requiere cuidados.
Por tanto, es necesario que cada cuidador/a cuente con las herramientas para mantener una buena
salud fisica y psicologica (122).

Para esto se deberia realizar las siguientes evaluaciones y acompanamiento (57):

+ Evaluar el impacto de la condicion de salud en la calidad de vida y dinamica familiar en sus
integrantes.

v Evaluar presencia de estresores y crisis tanto normativas como no normativas en la familia, y
el nivel de estrés del cuidador/a.

Muchas veces el cuidador/a puede tener la sensacion de no dar abasto con todas las tareas del
hogar y del cuidado.

1 Se recomienda evaluar el nivel de carga del cuidador/a con la “Escala Zarit” (Anexo 11) (178).

+ Conocer las redes de apoyo familiares: familia extendida, grupos de apoyo religioso, comunales
o de agrupaciones de padres o madres de NANEAS. Es posible que el cuidador/a presente una
disminucion de su tiempo de ocio y relacion con amistades (181).

+ Consignar situacion laboral de las personas adultas del grupo familiar. Es posible que el
cuidador/a principal disminuya su jornada laboral o tenga que renunciar para dedicarse al cui-
dado del NANEAS, situacion que puede impactar directamente los ingresos percibidos por la
familia. Por lo que es fundamental evaluar la capacidad de la familia para solventar los gastos
derivados de la enfermedad o condicion de salud (181).

+ Evaluar las expectativas en torno a la calidad de vida y sobrevida del NANEAS, la terapia de
rehabilitacion o la utilizacion de medidas extraordinarias para prolongar la vida, cuando co-
rresponda.

' Indagar en todos los miembros de la familia, en especial en el NANEAS vy su cuidador/a prin-
cipal, por sintomas que orienten a la presencia de: trastornos de animo o ansiosos, del suefio,
conductuales en el colegio o casa, alteraciones de la conducta alimentaria, aumento de la
agresividad o presencia de maltrato.
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Fortalecimiento del cuidador/a:

Una de las estrategias para fortalecer el bienestar del cuidador/a, es el autocuidado. Estas son prac-
ticas que las personas realizan en su propio beneficio para mantener o mejorar su calidad de vida
y salud cuidando de si mismas, lo cual puede contribuir también al bienestar del NANEAS y el resto
de la familia. El autocuidado puede contribuir a modificar comportamientos y adquirir habitos mas
saludables (122).

Las estrategias del equipo de salud requieren involucrar tanto al cuidador/a principal como al resto
de la familia y la comunidad. Algunas estrategias que se podrian implementar (57):

Ayudar a las familias a evitar la sobreproteccion. Fomentar que el NNA vaya adquiriendo cada
vez mayor autonomia en su cuidado, dentro de las posibilidades de cada caso.

Integrar a las familias a talleres de habilidades parentales u otros de grupos de apoyo disponi-
bles en APS o el intersector.

Cuando existan organizaciones en la comunidad para madres/padres y familiares de NNA con
enfermedades o condiciones especificas, entregar informacion actualizada, de manera de fa-
vorecer integracion y redes de apoyo.

Promover el autocuidado del cuidador/a principal (revisar tabla 37).

Promover la asistencia a talleres del CESFAM o municipales (de manualidades, deportivos, ar-
tisticos, etc), centro de madres/padres, u otras actividades que le permitan desarrollar sus
intereses y contactarse con grupos de pares.

Resguardar el estado de salud del cuidador/a sugiriendo mantener al dia sus controles pre-
ventivos o de morbilidad, y gestionando en caso de ser posible la derivacion asistida segln
corresponda.

Promover el contactar con grupos de apoyo, para que puedan compartir sus experiencias y
conozcan mas sobre la condicion de su hijo o hija.

Indicar que se contacte con el equipo en caso de que sienta sintomas de desgaste, como ago-
tamiento emocional, sensacion de vacio interior y/o tengan una percepcion de escasa realiza-
cion o valor personal.

A continuacion, se describen algunas estrategias claves para el autocuidado (tabla 37):



TABLA 37. ESTRATEGIAS CLAVES PARA EL AUTOCUIDADO

Estrategias claves para el autocuidado

+ Que el cuidador/a pueda reconocer y legitimar sus emociones y sentimientos
+ Aceptar que su realidad es diferente a las de otras personas, evitar comparaciones

+ Identificar y reconocer lo positivo de esta experiencia de vida, saberse capaz de lo que no creia, dejar
de preocuparse por cosas que no tienen importancia, respetarse y amarse honestamente por la entrega
y esfuerzo diario.

+ Mantener una condicion de salud adecuada, tanto a nivel fisico (peso, presion arterial, glicemia,
colesterol, etc.) como a nivel emocional (sentimientos de frustracion, pena, relacion con la familia y
amigos, etc.).

+ Validarse como experto. El cuidador/a es quien mejor conoce la situacion del NNA, debe empoderarse
de su vivencia y sus conocimientos.

+ Debe permitirse espacios para pequefios placeres o distracciones (salir a caminar, hacer manualidades,
etc).

+ Realizar actividad fisica y comer de forma saludable.
+ Pedir apoyo y ayuda a su familia y red de apoyo.

+ Expresar lo que se siente y sus necesidades a su familia.

Fuente: Elaboracion propia, a partir del “Manual para cuidadores de nifios menores de 6 afios con paralisis cerebral infantil”, 2021 (122).

Evaluacion biopsicosocial (RBSP):

Es necesario contemplar que los NANEAS al tener una condicion o enfermedad cronica, pueden tener
una mayor vulnerabilidad, lo que podria aumentar los riesgos biopsicosocial, que puedan afectar
tanto a NANEAS como a otros integrantes de la familia (57). Es por esto que los equipos de salud acti-
vamente deben considerar este foco de evaluacion y articular con el equipo de salud o el intersector,
segln corresponda.

A continuacion, se describen los aspectos fundamentales de la evaluacion psicosocial de las familias
y la coordinacidn con los distintos subsistemas de proteccion social, que permitiran el acceso a dis-
tintos beneficios a las familias de los NANEAS.

La valoracion biopsicosocial, comprende aspectos bioldgicos, psicologicos y sociales que inciden en
el estado de salud y bienestar de una persona y su familia. Para realizar una correcta valoracion es
necesario una entrevista y revision de los antecedentes disponibles en los registros clinicos, que le
permita al equipo detectar factores de riesgos y protectores que, en su conjunto, provean los an-
tecedentes necesarios para formular un diagnostico. Los factores protectores y recursos familiares
representan aquellos elementos que protegen la salud, promueven comportamientos positivos e
inhiben los comportamientos de riesgo, mitigando con ello los efectos de la exposicion al riesgo.
Mientras que los factores de riesgo son aquellos que incrementan la adversidad, aumentando la
probabilidad de mortalidad y morbilidad (182).

El estudio de Felitti y colaboradores (183) evidencid que la exposicion a eventos estresantes du-
rante la nifiez tiene una fuerte correlacion con ciertas condiciones de salud y la muerte en la vida
adulta. Es asi como las experiencias adversas de la niflez, como la victimizacion por violencia, el uso
indebido de sustancias en el hogar o presenciar la violencia de la pareja intima, se han relacionado
con las principales causas de morbilidad y mortalidad en adultos (184). ELl concepto de “experiencias
adversas en la infancia” (ACEs, por su sigla en inglés), es un término que se comenzo6 a utilizar por el
Centers for Disease Control (CDC)y the Kaiser Permanente Health Care Organization en California, y
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en la actualidad hay diversos estudios que han abordado este fenémeno por las importantes impli-
cancias a nivel de salud pablica y de la calidad de vida a lo largo del curso de vida de las personas.
La exposicion a maltiples experiencias adversas de la nifez impacta el bienestar social, conductual,
emocional o del desarrollo fisico del NANEAS (185).

La literatura ha mostrado que los nifos y nifas con necesidades especiales en salud presentan un
mayor riesgo de sufrir eventos adversos para su desarrollo (186). Estudios han evidenciado que cier-
tos tipos de ACEs tienen asociaciones mas fuertes con la condicion de NANEAS. Los tipos de ACEs que
se asociaron con un mayor riesgo de ser NANEAS incluyeron vivir con alguien con una enfermedad
mental, presenciar violencia doméstica y ser testigo o victima de violencia en el vecindario (187).
Como lo menciona Kenney y colaboradores (188) se necesita un mayor énfasis en abordar los even-
tos adversos de la nifez en la poblacion de NANEAS mediante la creacion de conciencia, deteccion,
derivacion y acceso a los servicios de salud mental.

En nuestro pais la Supervision de Salud Integral y en especifico el Control de Salud, han tenido una
historica preocupacion por la deteccion de riesgos psicosociales de los NNA y sus familias, sin em-
bargo, este componente se ha visto fortalecido desde la creacion del Subsistema Chile Crece Conti-
go (ChCQ), perteneciente al Sistema Intersectorial de Proteccion Social.

En todo nifo o niila que asisten a un Control de Salud Infantil, independiente de su edad
y estado de salud, debe recibir una la valoracion integral, que permita formular los
diagnosticos para plantear el plan de cuidados. En el caso de los NANEAS es especialmente

importante realizar la evaluacion psicosocial, ya que debido a su condicion de base estan
mas expuestos a riesgos que puedan afectar su desarrollo. Los equipos de salud deben
considerar este riesgo para articular respuestas con otros equipos tanto de salud, como del
intersector segun corresponda.

A continuacion, se describen algunos aspectos fundamentales a considerar dentro de la evaluacion
y las respuestas que el intersector ofrece.

Sistema Intersectorial de Proteccion Social:

En el afio 2007, se promulga la ley 20.379 que crea el Sistema Intersectorial de Proteccion Social e
institucionaliza Subsistema de Proteccion Integral a la Infancia Chile Crece Contigo transforman-
dose asi en una politica pdblica estable y cumpliendo con los compromisos del Estado de Chile con
la Convencion Internacional sobre los Derechos del Nifo, ratificada en 1990 (189). El Ministerio de
Desarrollo Social y Familia es el responsable de administrar, coordinar, supervisar y evaluar el Siste-
ma Intersectorial de Proteccion Social. Cuyas acciones se dividen en tres subsistemas: Chile Crece
Contigo, Chile Cuida y Chile Seguridad y Oportunidades.

1. Subsistema Chile Crece Contigo:

En el entendido que el desarrollo infantil es multidimensional y, por tanto, simultaneamente
influyen aspectos biologicos, fisicos, psiquicos y sociales del nifio/a, es que Chile Crece Contigo
consiste en la articulacion intersectorial de iniciativas, prestaciones y programas orientados a
la infancia, de manera de generar una red de apoyo para el adecuado desarrollo de los nifos y
ninas hasta los 9 anos de edad (189).



Participan como contraparte del ChCC el Ministerio de Salud y el Ministerio de Educacion. Sien-
do la mision coman del ChCC acompafar, proteger y apoyar integralmente, a todos los nifos,
ninas y sus familias, a través de acciones y servicios de caracter universal, asi como focalizando
apoyos especiales a aquellos que presentan alguna vulnerabilidad mayor: “a cada quien segln
sus necesidades” (189).

- El Ministerio de Salud tiene la responsabilidad de ejecutar el Programa de Apoyo al De-
sarrollo Biopsicosocial (PADBP), programa eje del ChCC a través del cual se articulan y
despliegan las acciones de seguimiento a la trayectoria de desarrollo en la primera in-
fancia, con el fin de que alcancen su maximo de potencial. Se ingresa a este programa
a través del primer control de la gestante para luego continuar con el acompanamiento
que se realiza en los controles de salud infantiles (189). Ademas, se cuenta con otros dos
programas dentro de las prestaciones del ChCC. Por una parte el Programa de Apoyo al
Recién Nacido (PARN), que tiene por objetivo que todos los recién nacidos cuenten con
las mejores condiciones de crecimiento y cuidado, este programa se implementa en to-
das las maternidades pUblicas del pais (190). El Programa de Apoyo a la Salud Mental In-
fantil (PASMI), cuyo objetivo es brindar diagnostico y tratamiento a familias de nifos(as)
entre 5 a 9 afos que presentan trastornos en materia de salud mental (191).

- ElMinisterio de Educacion, en tanto, vela por la calidad de la educacion en el sistema pre-
escolar y escolar, coordinando las politicas educativas destinadas a este ciclo formativo.
La Junta Nacional de Jardines Infantiles (JUNJI), junto a la Fundacion Integra, garantizan el
acceso a salas cunas y jardines infantiles de calidad a los niflos y nifias pertenecientes a
los hogares del 60% de menores ingresos o que presenten alguna vulnerabilidad. La Jun-
ta Nacional de Auxilio Escolar y Becas (JUNAEB) por su parte es el organismo encargado
de entregar productos y servicios de calidad para favorecer la continuidad y el éxito de
los nifos y nifas en el sistema escolar (192).

2. Subsistema Chile Cuida:

Este Subsistema, tiene como mision acompanar y apoyar a las personas en situacion de de-
pendencia, a sus cuidadores/as, sus hogares y a su red. Esta dirigido al 60% de los hogares mas
vulnerables del pais que tengan un integrante en situacion de dependencia de acuerdo con el
Registro Social de Hogares (http://www.registrosocial.gob.cl). A los nifios, nifias y adultos en
situacion de dependencia (mayores de 60 afios) y a sus cuidadores/as.

El o la encargada de la Red Local de Apoyos y Cuidados es el/la encargada de evaluar el nivel de
dependencia, la caracterizacion socioeconomica y las necesidades de apoyos y cuidados, para
determinar si la persona cumple con los requisitos de acceso a los beneficios (193).

Dentro de los beneficios se encuentran visitas directas a los hogares realizadas por funcionarios
del municipio, para que las personas en situacion de dependencia y discapacidad accedan a la
red comunal de servicios que entrega el Estado, como ayudas técnicas, orientacion, atencion
domiciliaria, adaptaciones en el hogar, capacitaciones, centros diurnos de prevencion de seve-
ridad, entre otros (194).

3. Subsistema Seguridad y Oportunidades:

Su objetivo es promover que las familias y personas accedan a mejores condiciones de vida, a
través de la superacion de condiciones de pobreza extrema y vulnerabilidades sociales que les
afecten, asi como garantizar el ejercicio de sus derechos a lo largo de todo el ciclo vital.
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Chile Seguridades y Oportunidades, regido por la Ley 20.595, brinda apoyo integral y continuo a
las personas y hogares mas vulnerables, a través de acciones coordinadas de acompafamiento,
acceso a servicios y el otorgamiento de prestaciones sociales (bonos y transferencias mone-
tarias). Lo componen el: Programa Familias; Programa Vinculos; Programa Abriendo Caminos y
Programa Calle (195).

Para la deteccion de los riesgos, ChCC en conjunto con el Programas de Salud de la Mujer y
el programa de Infancia, cuenta con dos escalas que se aplican en diferentes momentos del
acompanamiento a la trayectoria de crecimiento y desarrollo infantil.

La primera, la Escala de Evaluacion Psicosocial Abreviada (EPsA), se aplica en el control gesta-
cional y pesquisa los factores de riesgo en dicha etapa.

La segunda es la Pauta de Deteccion de Riesgo Biopsicosocial Infantil (PRB), la que se puede
aplicar en todos los Controles de Salud Infantil, especialmente en aquellos en los que la entre-
vista entregue antecedentes de riesgos. La PRB pesquisa 17 items que representan riesgos para
la salud y desarrollo infantil riesgos, entre ellos. (57)

A través de la evaluacion clinica integral, complementada con la aplicacion de las escalas de
riesgo, se realiza la evaluacion psicosocial. Una vez formulado el diagnostico, el equipo de ca-
becera podra elaborar un plan de cuidados integrales. Los riesgos psicosociales pesquisados,
deben ser ingresadas al Sistema de Registro (SRDM), para que se activen las alertas de vulnera-
bilidad y el intersector pueda dar desplegar las acciones de respuesta psicosocial.

En el caso de detectar riesgo se debe levantar la o las alertas de vulnerabilidad, esta es una de
las vias de ingreso a la Modalidad de Apoyo al Desarrollo Infantil (MADIs), el objetivo general
de estas es “Apoyar la implementacion del Sistema de Proteccion Integral a la Infancia Chile
Crece Contigo a nivel comunal, a través de la oferta local de intervenciones adaptadas para una
adecuada estimulacion del desarrollo a fin que los nifios(as) puedan desplegar al maximo sus
potencialidades y capacidades”.

Los objetivos de las MADIs son:
- Potenciar el maximo despliegue de las capacidades de nifios y nifias en primera infancia,

a través de atenciones directas focalizadas de acuerdo a un plan de intervencion indivi-
dualizado para cada nifno o nifa.

- Facilitar la adecuada articulacion de apoyos especificos que requieren nifos y nifias en
primera infancia

- Apoyar a las familias, especialmente madre, padre y/o adulto responsable, de nifios y
nifas en primera infancia, para la adecuada atencion, cuidado y estimulacion de sus hijos
e hijas.

Si un nino o nina tiene un diagnostico especifico de enfermedad o condicion de

alteracion del neurodesarrollo, debe mantener sus terapias con los especialistas en el
nivel de atencion que corresponda, siendo egresado de la MADIs.




5.9. Intersectorialidad

El rol y enfoque biopsicosocial de la APS, permite abordar de una manera integral al NNA y familia
con su comunidad. En este aspecto, el equipo NANEAS y su funcion como equipo de cabecera debe
poner énfasis en que el trabajo en red no solo se limita al sistema de salud, sino que requiere enlace
con otros sectores que participan en el desarrollo de NNA (figura 16).

Asi, se hace necesario el contacto con sistemas educacionales, redes de apoyo comunales, agrupa-
ciones de padres, grupos religiosos y espirituales, entre otros, que permitan que el NNA se desarrolle
en todos los ambitos de la vida en el contexto de una sociedad inclusiva (1).

FIGURA 16. ESQUEMA DE INTERACCIONES POSIBLES DE USUARIOS Y USUARIAS NANEAS Y SU FAMILIA

Comunicacion
multidireccional

N 4

Fuente: Elaboracion propia, Programa Nacional de Salud de la Infancia, Programa Nacional de Salud Integral de
Adolescentes y Jovenes, 2021.

5.9.1. Necesidades integrales educacionales

El ambito de la educacion también representara un gran desafio para usuarios/as del grupo NANEAS
y sus familias, es por esto que es de gran relevancia que el equipo profesional del area salud esté
en conocimiento de las necesidades que podrian presentar y cuales son las redes o dispositivos que
estan disefiados para apoyar la participacion e inclusion de estos/as NNA en el ambito escolar.

NANEAS pueden presentar necesidades educativas especiales (NEE), las que hacen referencia a las
dificultades o barreras que experimentan NNA para aprender y participar del curriculum escolar
(196). Los derechos de los NNA con NEE estan establecidos en la Ley General de Educacion (Ley
20.370) y en la Ley 20.422 que establece normas sobre igualdad de oportunidades en inclusion so-
cial de personas con discapacidad, asi como en el Decreto Exento N° 83 del Ministerio de Educacion,
y en otros mecanismos internacionales suscritos por Chile, como la Convencion sobre los Derechos
del Nifio y la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Las NEE surgen de la interaccion entre las dificultades que presenta un estudiante y las barreras del
contexto escolar, familiar y social en que se desenvuelve, lo que puede generar problemas de apren-
dizaje escolar que impiden que el estudiante desarrolle todas sus capacidades o que logre desplegar
estrategias adecuadas para compensar sus necesidades educativas (196).
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En Chile, el sistema escolar cuenta con diversos dispositivos o programas para apoyar la participa-
cion de NANEAS con NEE en al ambito escolar: Escuelas y Aulas Hospitalarias, Programa de Integra-
cion Escolar y Escuelas Especiales.

5.9.2. Escuelas hospitalarias

Las aulas o escuelas hospitalarias son unidades educativas de apoyo con caracteristicas especiales
que se adaptan a la necesidad de los NNA que no se encuentran en condiciones de asistir a su es-
cuela de origen debido a su situacion de salud. Estas funcionan en un hospital y/o centro de salud,
dentro del mismo recinto o en sus dependencias y su objetivo es proporcionar atencion educativa y
garantizar la continuidad del proceso de aprendizaje de escolares de educacion parvularia 1°y 2°
NT, basica, especial y media, hospitalizado y/o en tratamiento médico ambulatorio y/o domiciliario.
Es asi como estas escuelas tienen un rol crucial evitando de la marginacion de NNA del sistema edu-
cativo y de su contexto social y cultural (197).

La Unidad de Educacion Especial de la Division de Educacion General del MINEDUC es la encargada
de apoyar y orientar los procesos educativos que se llevan a cabo en estas escuelas y aulas, para lo
cual, se mantiene en coordinacidon permanente con las diversas fundaciones y corporaciones sos-
tenedoras de estos establecimientos y en comunicacion periddica con el equipo profesional que se
desempefia en el ambito de la pedagogia hospitalaria. El funcionamiento de estas aulas requiere de
un trabajo intersectorial entre en MINSAL y el MINEDUC, lo que se realiza a través del referente de
ambos ministerios, y en cada Servicio de Salud y establecimiento hospitalario, sera el referente de
satisfaccion usuaria, especificamente el referente de Hospital Amigo.

NNA que se encuentren en las siguientes situaciones podrian participar de estas escuelas o aulas:
+ Patologias médicas cronicas: tales como, hemodializados, ostomizados, oxigenos dependientes.

+ Patologias agudas de curso prolongado: tales como grandes quemados, politraumatizados y
oncologicos.

+ Otras enfermedades que requieren de una hospitalizacion (todas las enfermedades).

Corresponde destacar que en el caso de NNA en situacion de enfermedad, y que no se encuentre
escolarizado en un establecimiento de educacion regular, la respectiva escuela hospitalaria, debe
actuar como un agente, que interviene y contribuye a la escolarizacion de éste y al ser dado de alta
de su enfermedad por parte del médico tratante, incorporarlo a una escuela regular, y de esta forma
contribuir a su continuidad educativa.

Actualmente en Chile existen cincuenta y ocho escuelas y aulas hospitalarias (plblicas y privadas),
reconocidas por el Ministerio de Educacion. Las modalidades de atencion a nivel de pedagogia hos-
pitalaria son tres:

+ Atencion en el aula hospitalaria: los/las alumnos/as asisten a una sala de clases ubicada en
el centro de salud (hospital o clinica). Pueden llegar desde sus hogares o desde el mismo esta-
blecimiento si se encuentran hospitalizados.

+ Atencion en sala de hospitalizacion: el/la docente imparte las clases de forma personalizada
en la habitacion del alumno.

+ Atencion domiciliaria: esta orientada a aquellos pacientes que no pueden salir de sus hogares
por su condicion de salud y en este caso es el/la docente quien va a los hogares.



Las escuelas y aulas hospitalarias reconocidas por el Ministerio de Educacion se encuentran distri-
buidas a lo largo de nuestro pais, el detalle de la implementacion y las coordinaciones se pueden
encontrar en Escuelas y Aulas Hospitalarias en Chile (2020), del Ministerio de Educacion (197).

5.9.3. Programa de Integracion Escolar (PIE)

Es una estrategia inclusiva en el sistema escolar que permite el mejoramiento continuo de la cali-
dad de la educacion en los establecimientos educacionales, favoreciendo la presencia en la sala de
clases, la participacion y el progreso en los aprendizajes de todos y cada uno de los y las estudiantes,
especialmente de aquellos que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE), sean éstas de
caracter permanente o transitorio (198).

El PIE se constituye en un conjunto de recursos y apoyos para los centros educativos, que en el aula
se traducen en estrategias pedagodgicas diversificadas, recursos humanos especializados, capacita-
cion para los docentes y materiales educativos pertinentes a las necesidades de cada estudiante.
Todos estos apoyos deben estar centrados en los procesos de ensenanza y aprendizaje, en el marco
de las bases curriculares y de la flexibilidad y diversificacion de la ensefianza, que algunos estudian-
tes pudieran requerir (196).

5.9.4. Escuelas especiales

Las Escuelas Especiales son establecimientos educacionales especializados que educan a estudian-
tes con discapacidad que requieren apoyos permanentes e intensivos en el area de la comunicacion,
del funcionamiento adaptativo, de su autonomia e independencia personal, y adecuaciones curri-
culares de acceso o a los objetivos de aprendizaje segln las caracteristicas y necesidades de estu-
diantes frente al curriculum, para asi asegurar su proceso educativo y de transicion a la vida adulta.

La normativa para determinar a estudiantes con NEE que seran beneficiarios de las subvenciones
para educacion especial, se establece en el Decreto Supremo N° 170 (tabla 38) , en vigencia desde
agosto del ano 2010, donde se regulan los requisitos, los instrumentos, las pruebas diagnosticas y el
perfil de los y las profesionales competentes que deberan aplicarlas a fin de identificar a alumnos/as
con NEE y por los que se podra impetrar el beneficio de la subvencion del Estado para la educacion
especial, de conformidad al Decreto con Fuerza de Ley N° 2, de 1998, del Ministerio de Educacion.
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TABLA 38. DECRETO 170 DEL MINISTERIO DE EDUCACION

FIJA NORMAS PARA DETERMINAR LOS ALUMNOS CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES QUE
SERAN BENEFICIARIOS DE LAS SUBVENCIONES PARA EDUCACION ESPECIAL

Estudiantes que presentan Necesidades Educativas Especiales: es aquél que precisa ayudas y
recursos adicionales, ya sean humanos, materiales o pedagogicos, para conducir su proceso de
desarrollo y aprendizaje, y contribuir al logro de los fines de la educacion.

Necesidades educativas especiales de caracter permanente: son aquellas barreras para
aprender y participar que determinados estudiantes experimentan durante toda su escolaridad
como consecuencia de una discapacidad diagnosticada por un profesional competente y

que demandan al sistema educacional la provision de apoyos y recursos extraordinarios para
asegurar el aprendizaje escolar.

Necesidades educativas especiales de caracter transitorio: son aquellas no permanentes que
requieren estudiantes en algin momento de su vida escolar a consecuencia de un trastorno

o discapacidad diagnosticada por un profesional competente y que necesitan de ayudas y
apoyos extraordinarios para acceder o progresar en el curriculum por un determinado periodo
de su escolarizacion.

Evaluacion diagnostica: constituye un proceso de indagacion objetivo e integral realizado por
profesionales competentes, que consiste en la aplicacion de un conjunto de procedimientos

e instrumentos de evaluacion que tienen por objeto precisar, mediante un abordaje
interdisciplinario, la condicion de aprendizaje y de salud de cada estudiante y el caracter
evolutivo de éstas.

Esta evaluacion debe cumplir con el propdsito de aportar informacion relevante para la
identificacion de los apoyos especializados y las ayudas extraordinarias que estudiantes
requieren para participar y aprender en el contexto escolar.

Procedimientos, instrumentos y pruebas diagnodsticas: Aquellas herramientas y
procedimientos de observacion y medicion que permiten evaluar de manera cuantitativa

y/o cualitativa al estudiante en el ambito de exploracion requerido y que garanticen validez,
confiabilidad y consistencia, asi como obtener informacion certera acerca de cada estudiante,
el contexto escolar y familiar en el que participa.

Los y las beneficiarias de la subvencion de necesidades educativas especiales de caracter
transitorio que cuentan con un diagnostico realizado por un profesional competente, segln
este reglamento, presenten algunos de los siguientes déficit o discapacidades:

a. Trastornos Especificos del Aprendizaje,

b. Trastornos Especificos del Lenguaje (TEL),

c. Trastorno Déficit Atencional cony sin Hiperactividad (TDA) o Trastorno Hipercinético,
d

. Rendimiento en pruebas de coeficiente intelectual (CI) en el rango limite, con limitaciones
significativas en la conducta adaptativa.

Los nifos y nifas del nivel de educacion parvularia que presentan Trastornos Especificos del
Lenguaje y no reciban ningln tipo de atencion educativa formal regular, podran asistir a una
escuela especial de lenguaje.

Fuente: Ministerio de Educacion, 2010 (199).




FUENTE: Programa Nacional de Salud de




FUENTE: Programa Nacional de Salud de la Infancia, MINSAL.
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Anexo 1. Garantias Explicitas de Salud (GES)
PATOLOGIAS DEL PREMATURO

Garantia de
acceso

Grupo

Garantias de acceso y oportunidad: Beneficios

Problema de salud - -
vy Plazos maximos

beneficiario
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Retinopatia del
prematuro

Hipoacusia
neurosensorial
bilateral del
prematuro

Displasia
broncopulmonar del
prematuro

Prematuros
menores

de 1.500 gr
de peso o
menor de
32 semanas
de edad
gestacional

Tamizaje (en
ROP y DBP),
diagnostico,
tratamientoy
seguimiento

+ Tamizaje con fondo de ojo dentro de 6

semanas desde el nacimiento.

Confirmacion diagnéstica dentro de 48 horas
desde la sospecha.

Tratamiento dentro de 24 horas desde la
confirmacion diagnostica.

Seguimiento dentro de 30 dias desde la
indicacion médica.

Tamizaje auditivo automatizado previo al alta
de neonatologia.

Confirmacion diagnodstica dentro de 90 dias
desde el tamizaje alterado.

Tratamiento:

- Audifono dentro de 90 dias desde la
confirmacion diagnostica

- Implante coclear dentro de 180 dias desde
la indicacion médica

- Cambio de procesador del implante
coclear dentro de 90 dias desde la
indicacion médica.

- Cambio de accesorios del procesador
dentro de 30 dias desde la indicacion
médica.

Seguimiento: primer control dentro de 14
dias desde la implementacion de audifonos o
del implante coclear.

Tratamiento dentro de 24 horas, desde la
confirmacion diagnostica.

Seguimiento: primer control dentro de 14
dias después del alta hospitalaria

Fuente: Decreto N° 22, Garantias Explicitas en Salud del Régimen General de Garantias en Salud, 2019 (200).




Problema de
salud

ENFERMEDADES CONGENITAS Y MALFORMACIONES

Grupo

beneficiario

Menores de 15
anos con alguna

Garantia de
acceso

Garantias de acceso y oportunidad:
Beneficios y Plazos maximos

+ Diagnostico (confirmacion o descarte) con
los siguientes plazos por edad:

- A contar de las 20 semanas de gestacion
hasta el nacimiento: dentro de los 30 dias
desde la sospecha.

- Entre los cero a siete dias de vida: 48
horas desde la sospecha.

Cardiopatia card19p_at1a - E[]tre los ocho dias a dos anos de vida: 21
congéni congenita dias desde la sospecha.
génita o
definida en . . _ ;
operable en ol decreto Diagnostico y - Dos a quince anos: dentro de los 180 dias
personas GES*, y los tratamiento desde la sospecha.
Tse:ggzs de sindnimos que + Tratamiento:
las designen en - En casos graves operables, ingreso a
la terminologia prestador resolutivo dentro de 48 horas
médica habitual. desde estabilizacion.

- En otras cardiopatias operables,
tratamiento quirdrgico o procedimiento,
segin indicacion médica.

- Dentro del primer afio post alta
quirdrgica, acceso a control médico

+ Disrafias abiertas:
- Diagnostico en las primeras doce horas
de vida
_ - Tratamiento quirdrgico dentro de 72
Nacidos/as a contar horas post nacimiento
iciari del 1 de julio del . . N
Beneficiarios ) IO €8 - Instalacion de valvulas derivativas dentro
con alguna de 2005: Diagnostico, de los primeros 90 dias de vida
las patologias tratamiento y o
definidas en seguimiento. - Control con neurocirujano 15 dias post
Disrafias el decreto Independiente alta
espinales GES*,y los de la fecha de - Rehabilitacién dentro de 180 dias desde

sinénimos que
las designen en
la terminologia

médica habitual.

nacimiento:
Tratamiento
(incluyendo las
reintervenciones) y
ayudas técnicas. *

indicacion médica
+ Disrafias cerradas:

- Consulta con neurocirujano dentro de 90
dias para confirmacion diagndstica.

- Cirugia dentro de 60 dias luego de la
confirmacion diagnostica.

- Control con neurocirujano 15 dias post
alta.
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Desde recién
Nacidos/as + Confirmacion diagnostica en un plazo
hasta los 15 maximo de 15 dias desde la sospecha.
anos de edad

+ Tratamiento:
con alguna de

las patologias - Ortopedia prequirargica dentro de 45
definidas en dias desde el nacimiento
Fisura el decreto Diagnostico y - Cirugia primaria (primera y segunda
labiopalatina | GES* y los tratamiento. intervencion) dentro de 30 dias desde
sinonimos que indicacion médica.

las designen en
la terminologia
médica habitual,
asociadaonoa - Incluye rehabilitacion en menores de 15
malformaciones anos.

craneofaciales

- Cirugia secundaria, dentro de 60 dias
desde indicacion médica.

Fuente: Decreto N° 22, Garantias Explicitas en Salud del Régimen General de Garantias en Salud, 2019 (200)

ENFERMEDADES CRONICAS

Grupo
beneficiarioy | Garantia
edad

Prestacion
Garantizada

Garantias de acceso y oportunidad: Beneficios

vy Plazos maximos

+ Diagnostico dentro de 45 dias desde la
sospecha.

+ Tratamiento:

- Consulta con médico con las competencias
requeridas, dentro de los 45 dias desde la
confirmacion diagnostica.

- Inicio de tratamiento dentro de 7 dias
desde la indicacion médica segln criterios
establecidos en NTMA. *

- En personas gestantes VIH (+), inicio de
tratamiento antirretroviral dentro de los 7
dias desde la indicacion médica.

Sindrome de I)c()e(:\?aficiario Diaanotico - En personas gestantes VIH (+), inicio de
inmunodeficiencia gnos ) p[oﬂlax15 antlrret.rov1.[al dept_ro de los 7
‘s consospecha | tratamientoy dias desde la indicacion médica.
adquirida (VIH/ - -
o solicitud del | seguimiento. L
SIDA) UsUario - En personas gestantes VIH (+), inicio de

profilaxis antirretroviral 4 horas antes de la
cesarea programada o desde el inicio del
trabajo de parto, en caso de parto vaginal.

- En puérperas VIH (+), inicio de
medicamentos para la interrupcion de la
produccion de leche materna dentro de las
6 horas siguientes al nacimiento.

- En RN hijo de madre VIH (+), inicio de
profilaxis antirretroviral dentro de las 6
horas siguientes al nacimiento.

- En RN hijo de madre VIH (+), inicio del
suministro de formula lactea de inicio
inmediatamente después del nacimiento.




Diabetes mellitus
tipo |

Cualquier
edad con
sospecha

de diabetes
mellitus I, con
alguna de las
patologias
definidas en
el decreto
GES*,y los
sindnimos
que las
designenen la
terminologia
médica
habitual

Diagnosticoy
tratamiento

 Ante sospecha acceso a consulta con
especialista dentro de 7 dias.

Glicemia dentro de 30 minutos desde la
atencion médica en servicio de urgencia a
usuarios y usuarias atendidos por sospecha de
descompensacion.

Tratamiento se inicia dentro de 24 horas
desde confirmacion diagnostica.

Diabetes mellitus
tipo Il

Cualquier
edad con
sospecha

de diabetes
mellitus 1,
con alguna de
las patologias
definidas en
el decreto
GES*,y los
sindnimos
que las
designenen la
terminologia

Diagnosticoy
tratamiento

Diagnostico dentro de 45 dias desde la
primera consulta con glicemia elevada.

Tratamiento se inicia dentro de 24 horas
desde la confirmacion diagnostica.

v Atencion con especialista dentro de 90 dias
desde la derivacion, segln indicacion medica.

médica

habitual

Menores de

15 afios con

alguna de las

enfermedades + Diagnostico dentro de 20 dias desde la
Asma bronquial definidas en sospecha.
IRCEECETHEND Iy dicreto Diagnosticoy | + Tratamiento inmediato desde la confirmacion
en personas GES*,y los ; B PN by

L tratamiento diagnostica, segln indicacion médica.

menores de 15 sindnimos
anos que las + Atencion con médico especialista dentro de

designenen la
terminologia
medica
habitual

los 30 dias desde la indicacion médica.

Epilepsia no
refractaria en
personas desde 1

Mayores de un
afo y menores

Diagnosticoy
Tratamiento

Evaluacion por especialista en 60 dias post
derivacion.

+ Inicio de tratamiento dentro de 7 dias post

ano y menores de de 15 anos diagnostico.
15 aiios
+ Confirmacion diagnostica dentro de 15 dias
i iasnésti desde la sospecha.
Hemofilia Cualquier Dlagno_stlco y p
edad tratamiento

+ Tratamiento inmediato desde la sospecha, con
indicacion médica.
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Enfermedad renal
cronica etapa4y5

Personas de
cualquier
edad que
requieren
tratamiento
de sustitucion
de la funcidn

Atencion por especialista en 60 horas luego
de confirmado el diagnostico.

Acceso vascular para hemodialisis dentro de
90 dias post indicacion.

Acceso de peritoneodialisis dentro de 21 dias

L renal por Tratamiento y hemodialisis en 7 dias, segln indicacion
Insuficiencia renal e .
. . dialisis o médica.
cronica terminal trasplante
c lp o + Estudio para trasplante e ingreso a lista de
ualguier espera en plazo maximo de 10 meses.
edad (con ] ]
necesidad + Drogas inmunosupresoras de por vida tras
de dialisis o trasplante.
trasplante)
L + Evaluacion pre tratamiento: Dentro de 30 dias
Hepatitis cronica Cualquier _ desde la confirmacion diagnéstica
por virus hepatitis Tratamiento _ ;
B edad + Tratamiento dentro de 30 dias desde la
indicacion
+ Desde la sospecha, confirmacion diagnostica
dentro de 45 dias.
H itis croni . h . . ;
epa't LB ca Cualquier Sc_;speg a v Evaluacion pre tratamiento: Dentro de 30 dias
por virus hepatitis Diagnostico y ) R
edad : desde la confirmacion diagnostica
G tratamiento
+ Tratamiento dentro de 30 dias desde la
indicacion médica.
+ Desde la confirmacion diagnostica, acceso a
etapificacion y tratamiento integral inmediato
Cualaui Etapificacic y a mantencion del tratamiento en caso de
Fibrosis quistica uatquer aprncacion haberlo iniciado.
edad y tratamiento o B
 En condiciones estables y mayor de 5 afios
tendra acceso a hospitalizacion domiciliaria,
segln indicacion médica.
Nifos, ninas y
o adolescentes + Desde la confirmacion diagndstica, acceso a
Artritis Idiopatica | con inicio Tratamiento tratamiento dentro de 7 dias.
Juvenil de sintomas ) . )
antes de los  En tratamiento tendra acceso a continuarlo.
17 anos
Todo + Desde la confirmacion diagnéstica por
Artritis beneficiario ) especialista, acceso a inicio tratamiento
. ~ Tratamiento inmediato
Reumatoidea de 15 afosy
mas: + En tratamiento tendra acceso a continuarlo.




Tratamiento

de hipoacusia
moderada, severa
y profunda en
personas menores
de 4 aios

Menores de 4
anos, nacidos
después del
19 de enero
del 2013

Tratamiento y
seguimiento

+ Desde la confirmacion diagnostica por médico
especialista, entrega de audifonos dentro de
90 dias

' Implementacion del implante coclear dentro
de 180 dias, desde la indicacion médica.

v Estando en tratamiento tendra acceso a
continuarlo.

+ Con implante coclear tendra acceso a cambio
de procesador y accesorios segln indicacion
médica, aln después de los 4 anos de edad.

 El cambio de procesador del implante coclear
se realizara dentro de 90 dias desde la
indicacion médica.

 El cambio de accesorios del procesador
coclear se realizara dentro de 30 dias desde la
indicacion médica.

+ Primer control dentro de 14 dias, luego de
colocacion de audifonos o implante coclear.

Lupus eritematoso
sistéemico

Cualquier
edad

Tratamiento

+ Desde la confirmacion diagnostica por médico
especialista, acceso a inicio inmediato de
tratamiento farmacologico

+ En tratamiento tendra acceso a continuarlo.

Salud oral integral
para ninos y niinas
de 6 aiios

Nifos y ninas
de 6 anos

Acceso

Diagnosticoy
tratamiento

+ Todo beneficiario podra acceder a tratamiento
mientras tenga los 6 anos. El alta se otorga
una vez que hayan erupcionado los 4 primeros
molares definitivos, los que deben haber
sido evaluados segin criterio de riesgo y/o
presencia de dafo, recibiendo el tratamiento
acorde al diagnostico realizado.

+ Inicio de tratamiento dentro de 90 dias desde
la solicitud de atencion.

Fuente: Decreto N° 22, Garantias Explicitas en Salud del Régimen General de Garantias en Salud, 2019 (200).

SALUD MENTAL

Hizeln) b Lk Beneficios y Plazos maximos
Garantizada beneficiario ofrecida y

Diagnéstico + Ante sospecha, evaluacion por especialista

. dentro de 20 dias

y tratamiento
Esquizofrenia Cualquier edad | desde el + Inicio inmediato de tratamiento desde la

primer indicacion del especialista.

episodio + En tratamiento tendra acceso a continuarlo.
Consumo v Inicio dentro de 10 dias desde la confirmacion

perjudicial o
dependencia de
alcohol y drogas
en personas
menores de 20
anos

Menores de 20
anos

Tratamiento y
seguimiento.

diagnostica de consumo perjudicial o
dependencia de riesgo bajo a moderado.

En tratamiento tendra acceso a continuarlo.

En caso de recaida tendra acceso a tratamiento
y seguimiento.

Fuente: Decreto N° 22, Garantias Explicitas en Salud del Régimen General de Garantias en Salud, 2019 (200).
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Anexo 2. Problemas de salud incorporados en la Ley Ricarte Soto*?

PROBLEMAS DE SALUD INCORPORADOS AL CUARTO DECRETO Y SUS GARANTIAS

Problema de Salud Tecnologia Garantizada | Garantia de Oportunidad
Profilaxis de la
infeccion del Virus
Respiratorio Sincicial
ﬁ:‘eﬁ';?sa;l:g; Tratamiento con Tratgmiento en 7‘2 horas previas al alta o0 72 horas
i, previas a la cirugia en el caso de los lactantes con
semanas y lactantes Palivizumab X b - N
menores de 1 afio c_ard_lqpat_las congénitas hemodinamicamente
. - significativas no resueltas.
con cardiopatias
congénitas
hemodinamicamente
significativas.
Diagnostico: Monitoreo Tratamiento infusor subcutaneo continuo de
continuo de insulina. insulina con sensor de glicemia, junto a sus
Diabetes tipo | Tratamiento: Infusor insumos, en un plazo no mayor a los 60 dias desde
continuo de insulina con | validada la indicacion por parte del Comité de
Sensor y sus insumos Expertos del Prestador Aprobado.
Diagndstico con
actividad enzimatica en Diagndstico: Examen en leucocitos o fibroblastos
fibroblastos o leucocitos | enun plazo de 20 dias. Examen genético en un
Mucopolisacaridosis | | 0 examen genético plazo de 90 dias.
molecular. Tratamiento: En un plazo de 60 dias desde la
Tratamiento con confirmacion diagnostica.
Laronidasa
Diagnostico con
actividad enzimatica en Diagndstico: Examen en leucocitos o fibroblastos
. . fibroblastos o leucocitos | enun plazo de 20 dias. Examen genético en un
Mucopolisacaridosis 0 examen genético plazo de 90 dias.
I . ;
molecular. Tratamiento: En un plazo de 60 dias desde la
Tratamiento con confirmacion diagnostica.
Idursulfasa
Diagnostico con
actividad enzimatica en Diagnostico: Examen en leucocitos o fibroblastos
. . fibroblastos o leucocitos | enun plazo de 20 dias. Examen genético en un
‘l\llllucopollsacandosw 0 examen genético plazo de 90 dias.
molecular. Tratamiento: En un plazo de 60 dias desde la
Tratamiento con confirmacion diagnostica.
Galsulfasa
Diagnostico con examen
de determinacion de Diagnostico: Examen de determinacion de niveles
niveles elevados de de succinilacetona en plasma u orina en 4 dias.
Tirosinemia succinilacetona en Tratamiento: Ante la sospecha clinica, 48 horas
plasma u orina para inicio de tratamiento y a continuarlo con su
Tratamiento con diagndstico confirmado.
Nitisinona

32 Para mayor informacion: https://leyricartesoto.minsal.cl/#/articulos/que-es-la-ley-ricarte-soto-ley-n020850




Enfermedad de

Diagnostico con
actividad enzimatica en
fibroblastos o leucocitos
0 examen genético

Diagndstico: Examen en leucocitos o fibroblastos
en un plazo de 20 dias. Examen genético en un
plazo de 90 dias.

Gaucher molecular. _ )
. Tratamiento: En un plazo de 60 dias desde la
Tratamiento con . R
: confirmacion diagnostica.

Taliglucerasa o

Imiglucerasa.

Diagnostico con

actividad enzimatica en Diagndstico: Examen en leucocitos o fibroblastos

fibroblastos o leucocitos | enun plazo de 30 dias. Examen genético en un
Enfermedad de Fabry | 0 examen genético plazo de 90 dias.

molecular.

Tratamiento con
Agalsidasa.

Tratamiento: En un plazo de 60 dias desde la
confirmacion diagnostica.

Distonia generalizada

Tratamiento con
dispositivo de
estimulacion cerebral
profunda y generador de
impulsos

Tratamiento: Entrega del dispositivo en un plazo de
30 dias desde la confirmacion del caso por parte
del Comité de Expertos.

Hipoacusia
sensorioneural
bilateral severa o
profunda postlocutiva

Tratamiento con implante
coclear unilateral y
recambio de accesorios

y procesador segun vida
atil

Tratamiento: Entrega del dispositivo en un plazo de
30 dias desde la confirmacion del caso por parte
del Comité de Expertos.

Enfermedad de Crohn

Tratamiento con
Adalimumab o Infliximab

Tratamiento:

En pacientes con EC grave hospitalizados en un
plazo no mayor a 7 dias desde la solicitud.

En pacientes con EC grave no hospitalizados, en un
plazo no mayor a 30 dias desde la confirmacion por
parte del Comité de Expertos.

En pacientes con fistulas perianales complejas, en
un plazo no mayor a 30 dias desde la confirmacion
por parte del Comité de Expertos.

Colitis Ulcerosa

Tratamiento con
Infliximab

Tratamiento en pediatricos con CU Grave
hospitalizados con crisis cortico refractaria,
recibiran Infliximab en un plazo no mayor a 3 dias,
desde la validacion de su indicacion por parte

del Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.

Pacientes pediatricos con Colitis Ulcerosa
Moderada inmunorefractaria, recibiran Infliximab
en un plazo no mayor a 30 dias, desde la validacion
de su indicacion por parte del

Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.

Nutricion Enteral
Domiciliaria

Tratamiento con formulas
enterales y dispositivos
médicos necesarios.

Tratamiento: En un plazo no mayor a 30 dias desde
la confirmacion por parte del Comité de Expertos.
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Angioedema
hereditario

Tratamiento con inhibidor
de c1 esterasa.

Tratamiento:

Ante episodio agudo de angioedema hereditario
con deficiencia de inhibidor de C1 que

afecten cara, cuello o abdomen, deberan recibir
inmediatamente Inhibidor de C1 esterasa en

Servicio de Urgencia de la Red de Prestadores
Aprobados1 (nivel de priorizacion C1 “emergencia

vital"2).

Ante episodio agudo de angioedema hereditario
con deficiencia de inhibidor de C1 que

afecten partes del cuerpo distintas a cara, cuello o
abdomen, deberan recibir Inhibidor de C1

esterasa en un periodo no mayor a 90 minutos en
Servicio de Urgencia de la Red de Prestadores

Aprobados1 (nivel de priorizacion C3 “caracter
urgente”2).

Como tratamiento de profilaxis a corto plazo en
cirugia mayor de cabeza, cuello u oral,

con 2 horas anticipacion a la cirugia como maximo.

Hipertension arterial
pulmonar

Diagnostico: cateterismo
cardiaco.

Tratamiento con
Bosentan.

Diagnostico en un plazo no mayor a 40 dias habiles.

Tratamiento en un plazo no mayor a 15 dias desde
la Confirmacion por parte del Comité de Expertos
y en personas hospitalizadas en UCI, no mas de 72
horas.

Epidermolisis Bullosa
(EB) distroficay
Juntural

Tratamiento con

dispositivos de uso
médico par curaciones.

Tratamiento:

Plazo no mayor a 24 hrs. en recién nacidos/as con
sospecha diagnostica de EB.

Plazo no mayor a 48 hrs. una vez validada la
solicitud por parte del Comité de Expertos
Clinicos del Prestador Aprobado en personas
con diagnostico confirmado de EB infectados,
hospitalizados o con indicacion de cirugia.

En un plazo no mayor a 30 dias una vez validada
la solicitud por parte del Comité de Expertos
Clinicos del Prestador Aprobado en personas con
diagnéstico confirmado de EB.

Tumores del estroma
gastrointestinal

no resecables o
metastasicos

Examen
Inmunohistoquimica y
tomografia computada.

Tratamiento con Imatinib
o Sunitinib

20 dias desde la validacion de la indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.

Artritis Psoriasica
Moderada a Grave
Refractaria a
Tratamiento Habitual

Tratamiento con
Golimumab o Etanercept
o Adalimumab o
Secukinumab

60 dias desde la validacion de la indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.

Artritis Reumatoide
Activa Refractaria a
Tratamiento Habitual

Confirmacion por comité
de expertos clinicos,
segln criterios de
inclusion definidos en el
protocolo.

60 dias desde la validacion de su indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.




Esclerosis Multiple
Recurrente
Remitente con falla
a tratamiento con
inmunomoduladores
y Esclerosis Multiple

Tratamiento con
Fingolimod o
Natalizumab o
Alemtuzumab o
Cladribina u Ocrelizumab.

60 dias desde la validacion de la indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del prestador
aprobado.

Enfermedad de

Test de repeticion de CAG
del exon 1 del Gen HTT.

60 dias desde la validacion de la indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador

Huntington Tratamiento con Aprobado.
Tetrabenazina
L Tratamiento con 14 dias desde la validacion de la indicacion por
Inmunodeficiencias . . o -
primarias inmunoglobulina G parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador

humana.

Aprobado.

Lupus Eritematoso
Sistemico con
compromiso cutaneo
o articular refractario
a tratamiento
habitual

Tratamiento con
Belimumab

60 dias desde la validacion de la indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.

Mielofibrosis

Tratamiento con
Ruxolitinib

60 dias desde la validacion de la indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.

Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA)
moderada o severa

Tratamiento con ayudas
técnicas

30 dias desde la validacion de la indicacion por
parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador
Aprobado.

Nutricion Enteral
Domiciliaria Total o
Parcial, para personas
cuya condicion de
salud imposibilita la
alimentacion via oral

Formulas de alimentacion
enteral

Dispositivos y recambios,
renovaciones o
mantenciones

30 dias una vez confirmada la indicacion por el
Comité de Expertos Clinicos para tratamiento

Fuente: Decreto N°2 del 18 de enero de 2019.
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Anexo 3. Ambitos de abordaje funcionamiento de las Redes Integradas de Servicios de

Salud

Ambito 1:
Modelo
Asistencial

Ambito 2.
Gobernanza
y Estrategia

Ambito 3.
Organizacion
y Gestion

Ambito 4.
Asignacion e
Incentivos

1. Poblacion y territorio a cargo definido y amplio conocimiento de sus necesidades y
preferencias en cuestiones de salud, que determinan la oferta de servicios de salud.

2. Una extensa red de establecimientos de salud que presta servicios de promocion,
prevencion, diagnostico, tratamiento, gestion de enfermedades, rehabilitacion y
cuidados paliativos, y que integra los programas focalizados en enfermedades, riesgos y
poblaciones especificas, los servicios de salud personales y los servicios de salud pablica.

3. Un primer nivel de atencion interdisciplinario que cubre a toda la poblacion y sirve
como puerta de entrada al sistema, que integra y coordina la atencion de salud, ademas
de satisfacer la mayor parte de las necesidades de salud de la poblacion.

4. Prestacion de servicios especializados en el lugar mas apropiado, de preferencia en
entornos extrahospitalarios.

5. Existencia de mecanismos de coordinacion asistencial en todo el continuo de servicios
de salud.

6. Atencion de salud centrada en la persona, la familia y la comunidad, teniendo en
cuenta las particularidades culturales segln corresponda, de género, y los niveles de
diversidad de la poblacion.

7.Un sistema de gobernanza Gnico para toda la red.

8. Participacion social amplia.

9. Accion intersectorial y abordaje de los determinantes de la salud y la equidad en salud.

10. Gestion integrada de los sistemas de apoyo clinico, administrativo y logistico.

11. Recursos humanos suficientes, competentes, comprometidos y valorados por la red.

12. Sistema de informacion integrado que vincula a todos los miembros de la red, con
desglose de los datos por sexo, edad, lugar de residencia, origen étnico y otras variables
pertinentes.

13. Gestion basada en resultados.

14. Financiamiento adecuado e incentivos financieros alineados con las metas de la red.

Fuente: Extraido del documento Redes Integradas de Servicios de Salud (OPS, 2010) (53).
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Anexo 5. Catastro local de NANEAS

Para comenzar el trabajo en red con NANEAS, se requiere inicialmente tener un catastro de ellos, con
el objetivo de conocer la realidad local en relacion a NANEAS que se encuentran en cada territorio.

Se sugiere trabajar esta planilla con el Comité de NANEAS, que sera la primera instancia de coordi-
nacion para el trabajo con cada Servicio de Salud.

REGION | SERVICIO DE SALUD COMUNA ESTABLECIMIENTO N TOTAL de NANEAS

Del total de NNA que cuantifica la tabla anterior, se sugiera desagregar informacion necesaria para
identificar con mayor detalle por cara establecimiento

Nombre del Establecimiento:

Otro
Evaluacion de Uso de Observacion

complejidad

programa
Diagnostico Edad Sexo (H-M) AATT que es
(Cual) beneficiario

(Cual*)

ala
condicion
NANEAS

(leve, media,
alta)

*Consignar si el NNA esta siendo intervenido en algln otro programa, con la finalidad de evitar la
sobre intervencion y fortalecer las coordinaciones necesarias para abordaje integral.

=
N
O
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Anexo 6. Sitios Web de curvas de crecimiento en condiciones especificas

Condicion

Autor (ano)

Link

Turner

Day (2007) https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1469-8749.2007.00167.x
Paralisis . .
cerebral Brooks (2011) https.//pubm(?d.ncbl.nlm.mh.gov/21_768315/

https://www.lifeexpectancy.org/articles/GrowthCharts.shtml

Sindrome de Zemel 2015) https://www.cdc.gov/nchddd/birthdefects/downsyndrome/growth-
Down charts.html

Lyon (1985) https://www.turnersyndrome.org/growth-and-height

a Isojima " L . )

Sindrome de (2010) http://jspe.umin.jp/medical/files_chart/TSGC_eng.pdf

Darendelier

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4677552/

(2015)
Ranke (1988) htt_ps:/{noonansyndrome.org.uk/wp—content/uploads/2015/12/NS—
Guidelines.pdf
Sindrome de Isojima ) . .
Noonan (2016) https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26650342/
Isojima . . .
(2017) https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28804206/
Distrofia (Glggigt)hs https://www.ncbinlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1779007/
Muscular de
Duchenne West (2013) | https/pubmed.nchinlm.nih.gov/24103921/
Butler (2011) | https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/21402637/
Sindrome de ] . .
Prader Willi Butler (2015) | https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25934899/
Butler (2016) | https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26842920/
e e Saul (1998) https://williams-syndrome.org/growth-charts/growth-charts
Williams Martin (2007) | https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17301110/
Sindrome
Cornelia de Kline (1993) https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1002/ajmg.1320470722
Lange
Sindrome Cri Marinescu https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/10982972/
Du Chat (2000) http://www.criduchat.org/index.php/resources/documents/
Hoover https://lpamrs.memberclicks.net/index.php%3Foption%3Dcom_conte
(2008) nt%?26view%3Darticle%26id%3D66
. https://lpamrs.memberclicks.net/index.php%3Foption%3Dcom_conte
Acrondoplasia | Horton (1978) | o/ 56\ iewd63Darticle%26id%3D66
Merker ) . .
(2018) https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30070757/
T Clementi https://pubmed.ncbinlm.nih.gov/10588837/
fibromatosis (1999) ' ' R

Fuente: Elaboracion propia, basado en De Toro, V., Barja S. (2021) (81).




Anexo 7. Establecimientos de la Red que han implementado Hospitalizacion
Domiciliaria

=
co
=y

SS | ESTABLECIMIENTO
ARICA Hospital Juan Noé Crevanni (Arica)
IQUIQUE Hospital Ernesto Torres Galdames (Iquique)
ANTOFAGASTA Hospital Dr. Leonardo Guzman (Antofagasta)
ATACAMA Hospital San José del Carmen (Copiapd)
Hospital San Juan de Dios (La Serena)
COQUIMBO Hospital San Pablo (Coquimbo)
Hospital Dr. Antonio Tirado Lanas (Ovalle)
ACONCAGUA Hosplltal San Juan.de Dios (Lgs Andes)
Hospital San Camilo (San Felipe)
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Vifia del Mar)
_ Hospital de Petorca
VINA DEL MAR
Hospital San Martin (Quillota)
Hospital de Quilpué
VALPARAISO Hospl.tal Carlos Van Buren_ (Valpatalso) )
Hospital Dr. Eduardo Pereira Ramirez (Valparaiso)
Hospital Clinico San Borja-Arriaran (Santiago, Santiago)
METROPOLITANO Hospital de Urgencia Asistencia Pablica Dr. Alejandro del Rio (Santiago,
CENTRAL Santiago)
Hospital Clinico Metropolitano El Carmen Doctor Luis Valentin Ferrada
Hospital San Luis (Buin)
METROPOLITANO SUR Hospl.tal ELPino (S_antlago,’San Bern—ardo) _ .
Hospital Dr. Exequiel Gonzalez Cortés (Santiago, San Miguel)
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel)
Hospital de Nifios Dr. Luis Calvo Mackenna (Santiago, Providencia)
METROPOLITANO . . . .
ORIENTE Hospital Del Salvador (Santiago, Providencia)
Hospital Dr. Luis Tisné B. (Santiago, Pefialolén)
Hospital Padre Alberto Hurtado (San Ramaon)
METROPOLITANO Centro de Referencia de Salud Hospital Provincia Cordillera
SURORIENTE Hospital Clinico Metropolitano La Florida Dra. Eloisa Diaz Inzunza
Complejo Hospitalario Dr. Sotero del Rio (Santiago, Puente Alto)
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago)
Hospital Dr. Félix Bulnes Cerda (Santiago, Quinta Normal)
METROPOLITANO Hospital San José (Melipilla)
OCCIDENTE Hospital Adalberto Steeger (Talagante)
Hospital Metropolitano
Hospital de Pefaflor
METROPOLITANO NORTE | Complejo Hospitalario San José (Santiago, Independencia)

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) |
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Hospital Dr. Ricardo Valenzuela Saez (Rengo)
Hospital San Juan de Dios (San Fernando)

O'HIGGINS
Hospital Regional de Rancagua
Hospital de Santa Cruz
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca)
MAULE Hospital San Juan de Dios (Curicd)
Hospital Presidente Carlos Ibafiez del Campo (Linares)
NUBLE Hospital Clinico Herminda Martin (Chillan)
ARAUCO Hospital Intercultural Kallvu Llanka (Cafiete)
BIOBIO Complejo Asistencial Dr. Victor Rios Ruiz (Los Angeles)
CONCEPCION Hosp?tal Clinico l?eglonal Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepcion)
Hospital San José (Coronel)
TALCAHUANO Hosp?tal Pencc? - Pirquén
Hospital Las Higueras (Talcahuano)
OSORNO Hospital Base San José de Osorno
VALDIVIA Hospital Clinico Regional (Valdivia)

ARAUCANIA NORTE

Hospital Dr. Mauricio Heyermann (Angol)

ARAUCANIA SUR

Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena (Temuco)
Hospital de Intercultural (Nueva Imperial)
Hospital de Pitrufquen

Hospital Maquehue-Pelal (Padre Las Casas)
Hospital de Villarrica

RELONCAVI Hospital de Puerto Montt

CHILOE Hospital de Castro

AYSEN Hospital Regional (Coyhaique)

MAGALLANES Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas)

Fuente: Depto. Procesos Clinicos y Gestion Hospitalaria, 2019 (97).




Anexo 8. Recomendaciones para la valoracion de NANEAS
RECOMENDACIONES PARA LA VALORACION DE NANEAS CON VIA SUBCUTANEA

La via subcutanea es una de las vias de administracion de farmacos, la que puede ser intermitente o
continua, mediante un catéter que se mantiene en la capa de la piel correspondiente a la hipodermis
(0 tejido subcutaneo). Esta capa de la piel (hipodermis) es la capa mas profunda de la piel, tiene po-
cos receptores de dolor, es ricamente vascularizada y tiene una alta capacidad de distension, lo que
permite la administracion de medicamentos hidrosolubles y de pH neutro.

Por otra parte, la biodisponibilidad es alta, similar a la administracion via endovenosa, la absorcién
del fluido se produce por perfusion, difusion, presion hidrostatica y presion osmotica (201), ademas
permite la administracion de fluidos, lo que se denomina hipodermoclisis (201,202). Es de facil man-
tenimiento, lo que incentiva su amplio uso en domicilio.

Consideraciones generales:

1 Las localizaciones recomendadas de uso: zona infraclavicular, deltoidea, abdominal, escapular
y la cara anterolateral del muslo.

+  El tiempo de duracion es en promedio 12 dias, lo que dependera de la localizacion, medica-
mentos a administrar, volumen de administracion y la frecuencia de uso.

 La administracion en bolos no debe ser mayor a 1-2 ml por vez y la velocidad de administra-
cion en hipodermocilis no debe superar los 3 ml/hora.

+ Lavelocidad de absorcion puede aumentar al masajear la zona o la aplicacion de calor local.

 Lavelocidad de absorcion puede disminuir si se administran vasoconstrictores o aplicacion de
frio local.

' No precisa ser heparinizada.

+  Complicaciones: Bajas, dentro de las que se pueden dar: enrojecimiento, edema, induracion,
dolor en la zona, salida accidental del catéter, reaccion alérgica al material, hematomas o abs-
cesos en zona de insercion. Dentro de las menos frecuentes: necrosis (por el uso de algunos
antibioticos).

Recomendaciones y consideraciones para la valoracion y registro:

» Durante la entrevista®3:

- Consultar nimero de vias de administracion
- Localizacion (es)

- Fechainstalacion

- N© catéter

- Medicamentos que se administran

33 Priorizar que las preguntas e intervenciones sean al NANEAS, con el objetivo de empoderar y fortalecer su autocuidado.

183
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Farmacos Administracion Horarios ml/hora

Bolo / Continua

Bolo / Continua

Bolo / Continua

Bolo / Continua

+ Durante el examen fisico segmentario:

La valoracion de estos puntos permite tener informacion para la valoracion de la via subcu-
tanea, asi como identificar hallazgos de algln signo de alerta o de mayor observacion, siendo
considerado como Bandera Roja y con ello segln la cuantia del evento activar las recomenda-
ciones y/o acciones a realizar.

VALORAR | ESPERADO | BANDERA ROJA
Cuenta con cartilla zonas de instalacion/ Si No®
rotacion
Mantiene sitio de insercion en zonas - b
Si No*

recomendadas
Mantiene adherencia de indicaciones de - b

.- Lo Si No2>
administracion
Presenta edema Blando Indurado®Pe
Observar la piel circundante Aspecto normal Cambios de coloracion &°
Dolor a la palpacion No Si abee
Enrojecimiento o calor local en el sitio de No Sj abcef
insercion
Hematoma o sangrado No Si abee
Presencia de secrecion purulenta No Sy abcef
Presencia de fiebre en las Gltimas 24 h No Sisa

+ Acciones frente a banderas rojas:
a: Educar a Naneas y cuidador/a en cuidados y signos de alarma de via subcutanea.
b: Supervisar técnica de administracion del cuidador/a
C: Realizar curacion de la zona

d: Considerar eventual cambio de insercion y nueva evaluacion, acorde al Naneas y caracteris-
ticas de tratamiento.

e: Retirar y cambiar a nueva via subcutanea, considerando sitios de insercion recomendados.
f: Avisar a equipo tratante, ante la eventual necesidad de requerir tratamiento.
g: Gestionar atencion o indicacion médica para tratamiento.



RECOMENDACIONES PARA LA VALORACION DE NANEAS CON OSTOMIA

La ostomia es una comunicacion desde una visera u 6rgano hueco hacia el exterior. Esta apertura es
creada a través de un acto quirdrgico en la pared del lugar donde se requiere, pudiendo haber una
gran variedad de ostomias como resultado la desviacion externa que puede o no verse sobresaliendo
de la piel (203).

Las ostomias pueden ser permanente o temporal y se clasifican segln el 6rgano que se aboque al
exterior;

Traqueostomia: Traquea

Esofagostomia: esofago

Gastrostomia: estomago

Duodenostomia: duodeno (parte del intestino delgado)
Yeyunostomia: yeyuno (parte del intestino delgado)
Ileostomia: ileon (parte del intestino delgado)
Colostomia: colon (intestino grueso)

Urostomia: via urinaria

Las ostomias se pueden clasificar por su funcion

Gastrostomia: via de alimentacion: por imposibilidad de deglutir o por falta de continuidad
del eso6fago, o para complementar la alimentacion por boca, también puede ser utilizada para
administracion de medicamentos

Yeyunostomia: via de evacuacion de contenido intestinal: por obstruccion o mal funciona-
miento de otra parte del intestino, también puede ser usada como via de alimentacion: en pa-
cientes desnutridos en los que no se puede realizar gastrostomia, se coloca una sonda dirigida
al yeyuno directamente.

Ileostomia: via de evacuacion de contenido intestinal.
Colostomia: via de evacuacion de contenido colonico o materia fecal.

Urostomia o cistostomia: via de evacuacion de orina.

Consideraciones generales:

La principal fuente de valoracion es la observacion.
Conocer las partes anatdomicas donde se encuentran y la descarga esperada, segln sea el caso.
Conocer el dispositivo que se utiliza en el estoma y tipo adhesivo y fijacion (1 o 2 piezas).

Las condiciones del estoma (color, irrigacion, turgencia, hidratacion), el estoma se caracteriza
por no tener terminaciones nerviosas, es de color rojo brillante (ver Figura 17).

Identificar las caracteristicas de piel circundante a la ostomia (color, temperatura, enrojeci-
miento, irritacion, eritema, entre otros).

No tiene valvula, ni masculo de cierre, por lo que no es posible control de la salida de contenido.

Complicaciones: se relacionan principalmente con alteraciones de la piel y la irrigacion del
estoma.
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FIGURA 17: ESTOMA

=

Fuente: Extraido del Manual de cuidados en ostomias (204).
Los dispositivos pueden ser de una pieza o dos piezas:

FIGURA 18. PIEZAS DE UN DISPOSITIVO

&Adhesim

— —

Placa

Bolsa abierta de una pieza Bolsa cerrada de dos piezas

Fuente: Extraido del Manual de cuidados en ostomias (204).

Recomendaciones y consideraciones para la valoracion y registro:
* Durante la entrevista®*

- Identificar tipo (s) de Ostomia (s) (Traqueostomia, Esofagostomia, Gastrostomia, Yeyu-
nostomia, lleostomia, Colostomia, Ureterostomia y/o Cistostomia).

- ldentificar tipo (s) de dispositivo (s) que utiliza (sonda, placa Gnica, placa mas bolsa/reco-
lector, cateterismo intermitente, etc).

- Identificar las caracteristicas del efluente de la ostomia (liquido, heces, orina)
- ldentificar tamafo o calibre del dispositivo que utiliza.
- Fecha de instalacion o fecha de Gltimo cambio.

- Fecha de Gltima curacion.

34 Priorizar que las preguntas e intervenciones sean al NANEAS, con el objetivo de empoderar y fortalecer su autocuidado.



Durante el examen fisico segmentario:

VALORAR | [333:7:10]0) | BANDERA ROJA
Piel circundante Alterada (enrojecimiento,
. Aspecto normal . 5
(periostomal) eritema, otro)>¢?
As_pecto no_rme_ll (_rolo . Alterada, (protruido, dehiscente,
Estoma brillante, bien irrigado, sin oy dor
dolor) oscura, necrotica, etc.) ¢
Estoma Signos de infeccion; Protrusion
Signos de infeccion Aspecto normal o prolapso; Edema; Granuloma
ed.
Protruido o prolapso
Altura (digestivo) Normal (o no corresponde) _ p b
Plano (invaginado)® ¢
Turgencia de mucosa | Rosada e Hidratada Deshidratada, palida <4«
Aspecto Integra- continua Dehiscente; sangrante <2
Union —
mucocutanea | gjangs alteracion No presentes gitg; giiaL enrojecimiento y/o
. ‘s Indemnidad y Buenas condiciones y Dafnado o carente de algin
Dispositivo . o
funcional completo. elemento. ¢
Secreciones Normal (o no corresponde) Alterado ¢
Efluente Orina Normal (o no corresponde) Alterado®¢
Deposiciones Normal (o no corresponde) Alterado®¢

+ Consideraciones frente a banderas rojas:

a: Educar a Naneas y cuidador/a en cuidados y signos de alarma.

b: Supervisar técnica de curacion y de evacuacion del contenido del estoma.

C: Realizar curacion de la zona periostomal.

d: Avisar a equipo tratante, ante la eventual necesidad de requerir manejo especifico.

e: Gestionar atencion o indicacion médica para tratamiento.
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RECOMENDACIONES PARA LA VALORACION DE NANEAS CON TRAQUEOSTOMIA (TQT)

La traqueostomia es una apertura quirargica en la pared anterior de la traquea, a través de la cual
se introduce una canula de para facilitar la ventilacion (205). En pediatria, las principales situaciones
donde se realiza son frente a la necesidad de recibir ventilacion mecanica prolongada, por causas
congeénitas y/o adquiridas de obstruccion de la via aérea superior, en ocasiones segun la patologia
puede ser una condicion reversible, que requiere manejo multidisciplinario.

Se indica, principalmente, en casos de obstruccion grave de la via aérea superior: Estenosis subglo-
tica (congénita o adquirida); sindromes craneofaciales; tumores laringeos y craneofaciales; paralisis
de cuerdas vocales; apnea obstructiva; traumatismos laringeos por accidentes o quemaduras; enfer-
medad pulmonar cronica; Enfermedades neurologicas o neuromusculares (206).

Canula de traqueostomia
Las partes del dispositivo son (Figura 19):

+ Aletas: Son dos y se extienden a cada lado de la abertura del tubo de traqueostomia. Por ellas
se ingresan las cintas de sujecion.

+ Adaptador: Abertura redonda que se utiliza como punto de conexion a filtro o circuito de
ventilacion.

» Canula: Tubo largo que se inserta en la via respiratoria.
+ Cuff: Balon ubicado en el tubo que se insufla con aire (no todas las canulas tienen).

FIGURA 19. CANULAS DE TRAQUEOSTOMIA

CANULA CON BALON CANULA SIN BALON

— Aletas

Guia de
inflado

—epe COnecCtor

U g

Fuente: Consenso sobre el cuidado del nifio con traqueostomia (Urrestarazu et. al; 2016) (207).

Importante: El tamafo de la canula no es estandarizado, el nGmero de canula indica el diametro
interno, no asi el diametro externo ni el largo por lo que debe ser evaluado por equipo tratante el
cambio de nimero o de una marca a otra (205).

Otros dispositivos de importancia en el manejo de la TQT:
+ Bolsa de resucitacion manual: en caso de requerir ventilacion asistida manual.
+ Bomba de aspiracion: para la aspiracion de secreciones.

+ Cinta de fijacion o collarin de sujecion: para mantener inmovilizar la canula, in situ, evitando
que se salga en forma accidental.
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» Valvula de fonacion: la valvula de fonacion es un dispositivo que se conecta al adaptador de
la canula de traqueotomia o al circuito si el paciente es usuario de ventilacion mecanica. Esta
permite el paso de aire a través de las cuerdas vocales, hacia la via aérea superior, permitiendo
la fonacion.

+ Filtro de humidificacion: dispositivo Gtil para disminuir la cantidad de particulas de polvo que
ingresan a la via aérea. Beneficia a mantener la temperatura del aire inhalado y la humedad.

+ Cinta de fijacion o collarin de sujecion: si bien no existe un dispositivo universal, tiene por
objetivo mantener la canula en su lugar. En el mercado existen aquellos que poseen velcro
para la sujecion, recomendados en usuarios/as adultos/as, que no se manipulan la zona in-
necesariamente (evitar decanulacion accidental). Existen también aquellos de caracter mas
artesanal donde, son cintas de género que, dependiendo del diametro del cuello de la persona,
se confecciona adicionalmente con un acolchado, con cintas en sus extremos, doble o simple,
que permite que el collarin se sostenga atando las cintas. Por Gltimo, se recomienda siempre
mantener el collarin seco y no muy apretado (debe poder introducirse un dedo entre el colla-
rin y la region posterior del cuello), para favorecer la mantencion de la indemnidad de la piel.
Especialmente, en NNA con hiperhidrosis o sialorrea, se sugiere cambiarlo cada vez que se
encuentre himedo.

Consideraciones y recomendaciones para la valoracion y registro:
+ Durante la entrevista®®

- Consignar el dispositivo de uso o insumos tecnologicos de apoyo ventilatorio.
- NUmero de canula®® utilizada.
- Valorar el uso de valvula de fonacion y cuanto tiempo al dia.
- Caracteristicas de la TQT, estado general, limpieza y fijacion.
- Fecha de curacion o fecha de cambio de canula.
- Calidad y cantidad de secreciones.

- NOmero de aspiracion de secreciones por dia, horario o rutina de realizacion.

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS)

- Utilizacion de valvula de fonacion (tiempo de uso y tolerancia).
- Utilizacion de filtro humidificador y si cuanta con filtros de recambio.
- Observar de tipo de cinta de fijacion de la canula.

- Si cuenta con un monitor o saturados en domicilio, registre signos vitales y consigne la
saturacion de 02. Considerar derivacion frente a signos que se relacionen con un cuadro
respiratorio agudo.

- Consultar por dificultades que presentan en el manejo de la TQT.

- Constatar la capacitacion de la familia y cuidador en relacion al manejo de la TQT.

* Priorizar que las preguntas e intervenciones sean al NANEAS, con el objetivo de empoderar y fortalecer su autocuidado.
% Puede verificar nimero de canula en aletas de esta.



[EE
O
o

Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifos, Nifias y Adolescentes con necesidades especiales de atencion en salud (NANEAS) |

Verificar que mantenga un “kit de emergencia”, el cual debe contener lo necesario para aspirar
y cambiar la canula. Dentro de los elementos recomendados estan:

Bolsa de ventilacion manual.

Canula de respaldo: del mismo nimero de la que tiene en uso y una de un nimero Mas
pequefa de respaldo.

Sondas de aspiracion.
Guantes de procedimiento.
Ampollas de suero fisioldgico.

Ademas, dentro del domicilio, contar con una bomba de aspiracion, la que debe ser revisada y
constatar su funcionamiento. Idealmente, contar con una bateria de respaldo.

+ Durante el examen fisico segmentario:

- La observacion del estado ventilatorio del NNA con TQT, es la base para identificar ele-
mentos clinicos o signos que se salgan de lo esperable. Idealmente debe contar con
saturometro para evaluacion clinica.

VALORAR ‘ ESPERADO ‘ BANDERA ROJA
Indemnidad de la piel Alterada (enrojecimiento, eritema,
(estoma) P Normal dolor, granuloma y/o pérdida de
continuidad de la piel #>cde
Funcionalidad y Respira tranquilo/a, sin Presenta dificultad al ventilar, junto
caracteristicas de la dificultad ' a otros signos (sudoracion, palidez,
ventilacion ' cianosis, etc.) ¢
Estoma No emite sonidos de fonacion, que
TQr Canula Canula in situ habitualmente hace, sospeche
oclusion de canula ¢
No se escucha secreciones . N
(estertores) v, Auscultacion asimétrica y/o se
Presencia de l ltacis observan secreciones alteradas
secreciones® a la auscultacion, (color, cantidad, olor, viscosidad)
pulmonar hay entrada de b.de
aire bilateral.
Indemnidad de la piel Normal Alterada (enrojecimiento o pérdida
P de laindemnidad) *>®¢
Piely Cinta o collarin de El sistema que sujetala o
collarin fiacion canula se encuentra limpio | Se encuentra sucio o hmedo >"¢
) y seco
de
fijacion Es posible introducir un
Suiecion dedo entre el collarin Se sugiere distancia de un dedo®
) de sujecion y la region entre la sujecion y la piel *¢
posterior del cuello

*” Si NNA es muy secretor considere aspirar antes de la auscultacion.
8 Si se encuentra muy ajustado, puede provocar lesiones en la piel y si se encuentra muy suelto, puede favorecer la decanulacion acci

dental




Cuidados
generales

Técnica de aspiracion
de secreciones

Lo realiza correctamente,
segln indicaciones (en
caso de requerir aspiracion
de secreciones)

No conoce la adecuada técnica de
aspiracion de secreciones®®

Caracteristicas de las
secreciones

Mucosas claras y fluidas

Mucosas espesas, mucopurulentas, o
hematicas®?®

Cambio de gasa

Gasa limpia y la cambia
al menos 1 vez al dia,
posterior al bano.

Gasa sucia o himeda ¢

Cambio de canula

Se sugiere cambio cada
30 dias o segun lo indique
equipo tratante.

No cuenta con informacion sobre
el cambio de la canula o plan de
cambio programado ¢

Filtro de humidificacion

Utiliza filtro de
humidificacion sin
problema

No usa filtro y hay secreciones mas
espesas y riesgo de oclusion®®

+ Consideraciones frente a banderas rojas:

a: Educar a NANEAS y cuidador/a en cuidados y signos de alarma en Ostomia.

b: Supervisar técnica de curacion y/o aspiracion por parte del NANEAS o cuidador/a.

¢: Realizar curacion de la TQT, cambio de gasa, fijacion y ajuste de la cinta de sujecion o collarin
(debe estar limpio y seco).

d: Contactar al equipo tratante, ante la eventual necesidad de requerir tratamiento.

e: Gestionar atencion o indicacion médica para tratamiento.
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Recomendaciones para la valoracion de NANEAS requirentes de Ayudas Técnicas

Las ayudas técnicas (AATT)* se definen como: cualquier producto externo (dispositivos, equipos, ins-
trumentos o programas informaticos) fabricados especialmente o ampliamente disponibles, cuya
principal finalidad es mantener o mejorar la independencia y el funcionamiento de las personas y,
por tanto, promover su bienestar. Estos productos se emplean también para prevenir déficits en el
funcionamiento y afecciones secundarias*.

Las posibilidades son amplias para apoyar las necesidades y roles que cada persona puede tenery
en sus distintos ambitos (salud, educacion, trabajo, deportes y recreacion y transportes). En salud, se
pueden clasificar segln:

Objetivo general de uso Objetivo especifico de uso

v Para la estabilizacion y posicionamiento del cuerpo

. + Para las funciones de evacuacion, actividades de higiene personal
Para funciony

desempeiio de + Para actividades de alimentacion
actividades de la vida + Para actividades de vestuario

diaria basicas .
v Para movilidad personal

v Ortesis y protesis

. + Para la prevencion y tratamiento de la piel
Para tratamiento B ) )
rehabilitador + Para la evaluacion y tratamiento de funciones y estructuras

neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento

+ De apoyo a la funcion respiratoria
Para soporte vital + De apoyo a la funcion circulatoria
+ Para la administracion de medicamentos

Consideraciones generales

Las situaciones habituales de consulta sobre el uso de AATT se refieren a:
+ Objetivo de la prescripcion de la AATT y cumplimiento de la indicacion

+ Tolerancia de uso y adaptabilidad del usuario/a (ajuste, talla, etc.), especialmente en creci-
miento.

v Efectos adversos al uso de las AATT (molestias, dafios en la piel, etc.)

+ Estado de la AATT (tiempo de uso, desgaste de material, necesidad de cambio, etc.)
Cuando la evaluacion de un/a NANEAS ocurra por otro/s objetivos, es necesario considerar su valo-
racion como parte de un enfoque integral. Por lo que detectar oportunamente la necesidad de cam-

bio, disfuncidn o evaluacion de la AATT por profesional especialista es fundamental para mejorar su
bienestar, confort, funcionalidad en su vida cotidiana e inclusion.

3% Informacion disponible en las “Orientaciones 2017. Ayudas técnicas: Definicion, Clasificacion y Especificaciones” (MINSAL, 2017).
%0 Catalogo Ayudas Técnicas para problemas de Salud GES 9, 36, 37,42 y 62 periodo 2021-2023.



Recomendaciones y consideraciones para la valoracion y registro:

» Durante la entrevista*!:

- ¢ELNANEAS usa algln tipo de AATT? (palmetas, canaletas, cojin abductor, silla de ruedas,

bipedestador, etc.)

- ¢Cual es laindicacion y frecuencia de uso? (horas al dia/ veces al dia)

- ¢Hace cuanto tiempo tiene indicada la AATT?

- ¢Cuando fue la vista por Gltima vez por quién la indico o revis6*??

- ¢EUNANEAS cumple con la indicacion y frecuencia de uso? ¢Presenta dificultad en su uso?

- ¢La AATT ha producido algln efecto no deseado? (incomodidad, dafio en la piel, etc))

- ¢Tuvo entrenamiento o educacion en el uso y cuidado de la AATT?

+ Durante el examen fisico segmentario y evaluacion de AATT (considerar, segiin correspon-

da):

VALORAR

Estado
general de la
AATT

Integridad de la AATT*

| ESPERADO

Buen estado (limpio
y/0 integro)

| BANDERA ROJA

Mal estado (sucio, oxidado,

rota, faltan elementos, etc.) ®
b, c

En caso de que la AATT
utilice velcro u otro sistema
de fijacion (ej. Palmetas)

Buen estado (o no
utiliza fijacion)

Mal estado, no se fija o falta
alguna @b

En caso de que la AATT tenga
goma/s antideslizante/s y/o
empufaduras

Buen estado (o no
tiene goma/s)

Mal estado, gastado/s o
ausente/s &b¢

En caso de que la AATT tenga
un sistema u horquilla de
regulacion de altura

Medio de fijacion
seguro o no tiene

Fijacion inestable (no permite
mantener posicion prevista) ©©

En caso de que la AATT tenga
elementos batientes y/o

Buen estado (o no
tiene estos elementos)

Mal estado, con dificultad de
despliegue o no batiente ¢

Buen estado (infladas
0 macizas, desmonte
rapido)

Mal estado (desinfladas,
asimétricas, o dificulta la
autopropulsion) ¢

desmontables
Silla de ruedas Ruedas
/ andadores con
ruedas y/o frenos
Frenos

Funcionales

Mal estado©®

Indemnidad
de la piel

Valoracion de piel
circundante y puntos de
apoyo con la AATT

Piel sin signos de
lesion e indemne
asociados a la AATT

Enrojecimiento frecuente
o lesiones por presion,
hiperqueratosis en los apoyos)

abc.,de

“1 Priorizar que las preguntas e intervenciones sean al NANEAS, con el objetivo de empoderar y fortalecer su autocuidado.

42 Considerar de riesgo si ha pasado mucho tiempo desde su indicacion o cambio por talla, especialmente si ha habido un cambio en la

talla o peso del NANEAS.
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Hay correspondencia entre la

7 a
indicacion y el uso* S No
Hay correspondencia entre - .
. . Si No
dimensiones y peso o talla.
_ No (enrojecimiento lesiones
Uso de AATT Se adecia correctamente .
la AATT en el sitio de uso o Si €n zona de apoyo, disconfort
200V o desajuste en el uso, u otras
poyo. consecuencias) *4
cumple con el obietivo de No (disfuncional o requiere
P ) Si actualizacion o cambio por

prescripcion*

crecimiento) ¢

*Preguntas minimas para el NANEAS con AATT.

Acciones frente a banderas rojas:

a: Educar a NANEAS y cuidador/a en cuidados de mantencion y manipulacion de la AATT.

b: Supervisar técnica de uso, instalacion y/o funcionamiento de la AATT.

¢: Gestionar u orientar sobre atencion profesional (terapia ocupacional, fonoaudiologia, etc.) o

de especialidad para evaluacion de AATT, como de recursos territoriales y/o intersectoriales.

d: Realizar curacion de la zona.
e: Hacer seguimiento posterior.




Anexo 9. Cuestionario M-CHAT-R

Por favor, responda estas preguntas sobre su hijo/a. Tenga en cuenta como su hijo/a se comporta ha-
bitualmente. Si usted ha visto a su hijo/a comportarse de una de estas maneras algunas veces, pero
no es su comportamiento habitual, por favor responda NO. Selececcione la respuesta rodeandola con
un circulo. Muchas gracias.

Siusted indica algo al otro lado de la pieza, ¢su hijo/a mira al objeto? (Por ejemplo: si =

1 usted sefala un juguete, un peluche o un animal, ¢su hijo lo mira?) S| NO

2 | ¢Alguna vez se ha preguntado si su hijo/a es sordo/a? * SI NO

3 ¢Su hijo/a realiza juegos de fantasia o imaginacion? (Por ejemplo: ¢hace como si si NO
bebiera de una taza vacia, habla por teléfono o da de comer a una muneca o peluche?

4 ¢A su hijo/a le gusta subirse a las cosas? (Por ejemplo: a una silla, a una escalera o a un si NO
resbalin)

5 | ¢Su hijo/a hace movimientos raros con sus dedos frente a sus propios 0jos? * Si NO

6 ¢Su hijo/a indica o apunta con el dedo cuando quiere pedir algo o pedir ayuda? (Por si NO
ejemplo: sefala un juguete o algo para comer que no puede alcanzar o tomar)

7 ¢Su hijo/a sefala con un dedo cuando quiere mostrarle algo que le llama la atencion? si NO
(Por ejemplo: sefala un avion en el cielo o un camidn muy grande en la calle)

8 ¢Su hijo/a muestra interés por otros nifios? (Por ejemplo: mira con atencion a otros si NO

nifios, les sonrie o se les acerca)

¢Su hijo/a le muestra o acerca cosas para que usted las vea- no para pedir ayuda sino
9 solamente para compartirlas con usted? (Por ejemplo: le muestra una flor, un peluche | SI NO
o un coche de juguete)

¢Su hijo/a responde cuando usted lo llama por su nombre? (Por ejemplo: se vuelve, N

10 habla o balbucea, o deja de hacer lo que esta haciendo para mirarle) S| NO

11 | ¢Cuando usted le sonrie a su hijo/a, él/ella también le sonrie? Si NO

12 ¢Le molestan a su hijo/a los ruidos comunes? (Por ejemplo: el ruido de la aspiradora o si NO
de la masica, incluso cuando no esta excesivamente alta)*

13 | ¢Su hijo/a camina solo/a? SI NO

14 | ¢Su hijo/a lo mira a los ojos cuando usted le habla, lo viste o juega con él/ella? SI NO

15 ¢Su hijo/a imita sus movimientos? (Por ejemplo: decir adids con la mano, aplaudir o si NO
algln ruido gracioso que usted haga)

16 Si usted se da vuelta a ver algo, ¢su hijo/a trata de mirar hacia lo que usted esta si NO
mirando?

17 ¢Suhijo/a intenta que usted lo mire o le preste atencion? (Por ejemplo: le dice a usted si NO
“mira” o "mirame” o busca que usted lo felicite)

18 ¢Su hijo/a le entiende cuando usted le pide que haga algo sin hacerle ningln gesto? si NO

(Por ejemplo: su hijo/a entiende “pon el libro encima de la silla” o “traeme la manta”)

Si ocurre algo que llame la atencion de su hijo/a, ¢él/ella lo mira a usted para ver su
19 | reaccion? (Por ejemplo: si escucha un ruido extraio o ve un juguete nuevo, ¢se da SI NO
vuelta para ver su cara?

¢Le gustan a su hijo/a los juegos con movimiento? (Por ejemplo: le gusta que lo =
20 ) X p o ; : Sl NO
balancee en el columpio o que juegue al “caballito” sentandolo en sus rodillas)
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©2009 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton. Adaptacion en Chile: Grupo TEA Pontificia
Universidad Catoélica de Chile 2016.

Nota para el/la profesional: este cuestionario esta validado para ser aplicado entre los 16 y 30 me-
ses. Para otras edades considerar sefales de alerta de sospecha de EA.

Revisar en la Actualizacion de la Norma Técnica para la Supervision de Salud Integral de Nifos y
Nifnas de 0 a 9 afnos en el Atencion Primaria de Salud, 2021, el algoritmo completo de M-CHAT- Ry
M-CHAT- R/F Anexo 21 (57).



Anexo 10. Recomendaciones para la valoracion del dolor de NANEAS

La valoracion del dolor en edades pediatricas se ha realizado con métodos conductuales, respuestas
fisiologicas e instrumentos de autovaloracion que permiten medir con bastante exactitud el dolor,
a fin de permitir la deteccion de situaciones en las que se presenta, contribuir a su diagnostico y
determinar la eficacia de alternativas terapéuticas. Los métodos existentes deben ser considerando
cada entorno, reduciendo al minimo posible las variaciones externas. La valoracion del dolor ha de
adaptarse a la edad del NNA y a su desarrollo cognitivo. Independiente de la edad se debe invertir
tiempo en ensefar y practicar la identificacion del dolor, en esto es de gran utilidad correlacionar
lo que identifican los padres y/o cuidadores con lo que refiere el NNA segln corresponda, con los
distintos métodos disponibles. Los métodos conductuales y fisioldgicos son apropiados para los NNA
sin capacidad verbal o en aquellos que no pueden comunicarse (208).

Los abordajes para su tratamiento han ido cambiando y mejorando a medida que aumentaban los
conocimientos por lo que disponemos de una gran variedad de intervenciones terapéuticas tanto
farmacoldgicas como no farmacologicas (209).

Consideraciones generales:

+ Eldolor debe ser valorado conscientemente al momento de evaluar y controlar a cada Naneas,
este es considerado el quinto signo vital, siendo una alerta y se relaciona con presencia de
alteracion o dafo (209).

+ Cuando esta presente, el dolor debe ser evaluado en forma regular y frecuente.

1 Los preescolares desde los 3 anos son capaces de describir algunos aspectos de localizacion,
intensidad y calidad del dolor.

+ Los escolares de entre 7 y 8 afios o mas pueden utilizar las escalas analogicas visuales estan-
dar de color y otros métodos para evaluar dolor.

' En los adolescentes, los aspectos emocionales y psicologicos en la experiencia del dolor son
mas probables de ser expresados en el autoregistro del dolor, puede ser de ayuda utilizar un
instrumento mas comprensivo de autoregistro (210).

+ Considerar que los tratamientos y abordaje del dolor debe incluir medidas no farmacologicas
como correcto posicionamiento, medicinas complementarias, cuidados de la piel y mucosas,
modulacion ambiental (luces, ruidos) entre otros y tratamiento farmacologico indicado.

v Lavaloracion clinica del dolor en lactantes es indirecta (a través de informacion de los padres
y/o cuidadores), ademas de incluir la observacion de las caracteristicas del llanto, expresion
facial, respuestas autonomicas, actividad conductual y/o motora.

+ Considerar el desafio de despejar en los lactantes (que adn no se comunican verbalmente) y en
los NNA con dificultades para comunicarse, las manifestaciones que se relacionen con moles-
tia, miedo, hambre, disconfort o alguna otras emociones o percepciones que puedan confundir
la evaluacion.

+ Cuando las respuestas fisiologicas y conductuales al dolor son confusas, se recomienda aclarar
y abordar la situacion con medidas de confort (alimentacion, proteccion, abrigo) y analgésicos
(210).

1 Asociado al control de signos vitales, observar signos y sintomas sugerentes de dolor como
es sudoracion, respiraciones rapidas y cortas, quejidos, inmovilidad total, taquicardia al movi-
miento, palidez, decaimiento, desinterés por actividades habituales de su agrado, irritabilidad,
autoagresiones, pueden ser parte de las sefales de dolor.
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+ En cuidados paliativos, debido a la progresion de enfermedad o alteraciones en NNA con situa-
ciones complejas de salud, es de suma importancia que la evaluacion del dolor sea constante
por parte de los equipos de salud y sus cuidadores.

Recomendaciones y consideraciones para la valoracion y registro:
* Durante la entrevista*’:

- Consultar si utiliza alguna escala para evaluar el dolor o puede expresar dolor.
- Presenta constipacion
- Postura rigida/ inmovilidad
- Duerme de forma inquieta
- Realiza movimientos involuntarios frecuentes (distonias)
- Presencia de autoagresiones
- Llanto dificil de consolar

- Presenta alguna conducta de sugiere dolor, cuando realiza alguna accion de la vida diaria
(muda, aseo bucal, cambio de ropa, etc).

- Presenta sudoracion al cambiarle de posicion
- Presenta dificultades a acciones de la vida diaria
- Utilizacion de analgésicos habitualmente, ¢Estan indicados por médico/a?

- En caso de que utilice farmacos registrar:

Farmacos Via de administracion Horarios

+ Examen fisico segmentario

Utilizar escalas validadas es una estrategia Gtil que nos permite estandarizar la evaluacion
de sintomas y monitorizar la respuesta objetiva a tratamiento indicado. Se establecen a con-
tinuacion algunas escalas y métodos validados que nos permite estandarizar la valoracion y
monitoreo del dolor.

Edad** ‘ Tipo Escala ‘ Nombre

0-3 anos Comportamiento FLACC

3-5anos Comportamiento Auto evaluacion FLAAC

5-13 anos | Auto evaluacion Escala facial

>13 afos | Auto evaluacion Escala Visual Analoga EVA

3 Priorizar que las preguntas e intervenciones sean al NANEAS, con el objetivo de empoderar y fortalecer su autocuidado.
# La edad corresponde a un criterio orientador, pero no define su uso exclusivo en cada grupo etario.



Escala FLACC:

Corresponde a una escala de evaluacion conductual, con sus sigla en inglés FLACC
(211,212), la cual valora la expresion facial, movimiento de las piernas, movimientos,
llanto y si este es consolable

Aplicable a lactantes, nifios menores de 3 anos y aquellos que no puedan realizar autoe-
valuacion, es una escala de evaluacion conductual. Valora expresion facial, el movimiento
de las piernas, la actividad, cuando llora y si se puede consolar o es consolable, dicha
escala ha sido validada para evaluar el dolor postoperatorio en nifos/as con algin com-
promiso cognitivo, que no se comunican verbalmente y también en evaluacion de dolor

en traumas, cancer u otras enfermedades dolorosas.

Categoria
Expresion

F .
facial

0

No tiene expresion ni
sonrie

Ocasionalmente hace
muecas o frunce el
cefo.

2

Frunce el ceno,
aprieta dientes,
afligido o le tiembla
el menton.

L | Piernas (legs)

Relajadas

Moviles (molesto,
inquieto, tenso)

Flexion (patea o
levanta piernas)

A | Actividad

Posicion normal, se
mueve con facilidad

Movimiento
permanente, se
retuerce

Se arquea, se pone
rigido o sacude

Llanto, grito, sollozo

C | Llanto (cry) Sin llanto Gemidos o se queja y/o queja
Distraible, se Dificil de consolar o
C | Consolabilidad | No requiere tranquiliza cuando se

tranquilizar

le consuela

Puntuacion:

La puntuacion va de 0 a 2 puntos, la puntuacion total va de 0 a 10 puntos siendo su in-
terpretacion:

No dolor

dolor leve

dolor moderado

dolor intenso

maximo dolor imaginable

Escalas auto aplicables

Aplicable a mayores de 3 anos, colaboradores, en etapa verbal, los NANEAS son quienes
pueden indicar su grado de dolor, esto dependera de la capacidad de comprension del
evaluado y la capacidad de explicacion del evaluador. Puedes encontrar del 1 al 10 o del
1lal5.
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Escala de Wong-Baker para nifios de 3 hasta 13 afos:

Lga —— ——

@O @ 06 (@) (s (4%

N ~— — — o —
0 2 4 6 8

10
Mo Duele Duele un Duele Duele Duele el
duele un poco poco mas mucho mucho mas méaximo

Fuente: Biblioteca digital dinamica para estudiantes y profesionales de la salud, Universidad de Chile. s/f (213).

Escala Facial del dolor:

26
o’
7N\

0 1 2 3 4 5

Fuente: Quiles, Van-der Hofstadt & Quiles (214); Rodriguez, 1998 (215).

Escala visual analogica (EVA)

» Requiere que cada NNA marque un punto en la linea indicando la cantidad de dolor
gue experimenta en ese momento.

» Esta escala tiene mayor sensibilidad que escala numérica.

» Esta escala puede ser aplicable desde los 6 - 8 afios en adelante

Sin Peor

dolor dolor
(reversc)

Sin Peor

dgotor L0 1 & ¢ 1 1 3 1 31 1 aowr
o 1 2 3 4 5 & 7 8 a 10 (reverso)

Referencia (214,215)

Segin estandar, con la finalidad de abordar el dolor en las personas que ingresan al Programa de
Alivio del Dolor por cancer avanzado reciban evaluacion de su Performance Estatus (PS) igual o ma-
yor a 3 (persona con dependencia severa) y presenten incapacidad funcional, deben recibir cuidados
domiciliarios.

La evaluacion Performance Estatus (PS), se refiere al nivel de actividades que un paciente

es capaz de realizar. Traduce la magnitud en que el cancer ha afectado las actividades del

paciente. Es una variable independiente del tiempo de evolucion de la enfermedad, el tipo
de cancer o la cantidad de sitios anatomicos involucrados.

Las personas con Performance estatus (PS) igual o mayor a 3 (en dependencia severa) y
presenten incapacidad funcional, debe ser evaluados ademas por el indice KATZ.




Anexo 11. Escala Zarit

El Objetivo de la Escala Zarit es medir la sobrecarga del cuidador/a evaluando dimensiones como
calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar proble-
mas conductuales y clinicos del paciente cuidad.

Las preguntas de la escala sin tipo Likert de 5 opciones:

Nunca

Rara vez

Bastantes veces

1
2
Algunas veces 3
4
5

Casi siempre

Aplicacion
Esta escala puede ser auto aplicada o aplicada por el profesional que realiza el control de la salud.

Interpretacion

Cada respuesta obtiene una puntuacion de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo un resultado
entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador/a con:

Ausencia de sobrecarga

Sobrecarga ligera

Sobrecarga intensa

+  El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar sobrecarga intensa.

+ Elestado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador/a, por lo cual
se debe indicar.

+ Laausencia de sobrecarga requiere monitoreo, sobre todo ante aumento de los requerimientos
de cuidado
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ESCALA ZARIT

Rara Algunas Bastantes Casi
vez veces veces siempre

Pregunta Nunca

¢Piensa que su familiar solicita
1 mas ayuda de la que realmente
necesita?

¢Piensa que debido al tiempo que
2 dedica a su familia ya no dispone
de tiempo suficiente para usted?

¢Se siente agobiado/a por
intentar compatibilizar el

3 cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo,
familia)?

4 ¢Siente verglienza por la conducta

de su familiar?

¢Se siente enfadado cuando esta
cerca de su familiar?

¢Cree que la situacion actual
afecta negativamente la relacion
que Ud. tiene con otros miembros
de su familia?

¢Tiene miedo por el futuro de su
familiar?

3 ¢Piensa que su familiar depende
de usted?

¢Piensa que su salud ha
9 empeorado debido a tener que
cuidad a su familiar?

¢Se siente tenso/a cuando esta

10 "
cerca de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta
11 intimidad como le gustaria debido
a tener que cuidar a su familiar?

¢Siente que su vida social se ha
12 visto afectada negativamente por
tener que cuidar a su familiar?

¢Se siente incomodo por
distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar a su
familiar?

13

¢Piensa que su familiar le
14 considera a usted la Gnica
persona que le puede cuidar?




¢Piensa que no tiene suficientes
ingresos economicos para los

15 gastos de cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos?
¢Piensa que no sera capaz de

16 cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?
¢Siente que ha perdido el control

17 de su vida desde que comenzo la
enfermedad de su familiar?
¢Desearia poder dejar el cuidado

18 i
de su familiar a otra persona?

19 ¢Se siente indeciso sobre qué

hacer con su familiar?

N
o
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SANTIAGO, 217 15 FEB 2027

RESOLUCION EXENTA N° !

VISTO, lo dispuesto en los articulos 1 y 4 del DFL
N®1, de 2005, del Ministerio de Salud, que fija el texto refundido, coordinado y
sistematizado del Decreto Ley N°2.763 de 1979 y de las leyes N°18.933 y
N®18.469; en los articulos 6 y 25 del Decreto Supremo N°® 136 de 2004, del
Ministerio de Salud, Reglamento Orgdnico de esta Carlera de Estado;
memorandum B26/N° 102 de 21 de diciembre de 2021 de la Jefa de
Cepartamento de Ciclo Vital, memordndum B26/N° 1114 de 22 de diciembre de
2021 de la Jefa de la Divisién de Prevencion y Control de Enfermedades y Ia
Resolucion N° 7, de 2019, de la Contraloria General de la Republica; v

CONSIDERANDO,

1. Que, al Ministerio de Salud le compete ejercer la funcidn que corresponde
al Estado de garantizar el libre e igualitario acceso a las acciones de
promocidn, proteccion, recuperacion de la salud y de rehabilitacién de la
persona enferma; asi como coordinar, controlar y, cuando corresponda,
€jecutar las acciones.

2. Que, la literatura sefala gue la definicidn operacional de NANEAS (nifio,
nina o adolescente con necesidades especiales de atencién en salud)
corresponde a un nifo, nifa o adolescente que tiene una o mas
condiciones o patologias cronicas — de indole fisica, conductual,
emocional y/o del desarrollo — que pueden o no estar asociadas a
discapacidad. Por lo anterior, requiere para su salud - junto a su familia
y/o cuidador/a - mayor atencion interdisciplinaria y efectiva coordinacion
intersectorial.

a. Que, dentro del marco legislativo que ha apuntado a garantizar el ejercicio
efectivo de los derechos de los nifios, nifas y adolescentes, estan la
Convencidn de los Derechos del Nifio (1989), la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2008), entre otras leyes que
han buscado asegurar los derechos y deberes de usuarios/as de salud, la
inclusién, igualdad de oportunidades y los mecanismos contra la
discriminacion. A nivel nacional, destaca el Sistema Integral de Garantias
de Derechos a través de su Politica de Infancia y Adolescencia 2015-2025
y el Plan de Accién Nacional de Nifiez y Adolescencia 2018-2025, entre
otros.



o

Que, la Orientacién Técnica (OT) para la atencion de NANEAS pretende
ser una herramienta para fortalecer su atencion en el nivel primario de
salud (APS) y la coordinacion entre los distintos niveles de atencion -
referencia y contrarreferencia entre los niveles - considerando que esta
poblacion se encuentra generalmente cautiva entre 105 niveles primario y
secundario.

Que, por lo anteriormente expuesto diclo la siguiente:

RESOLUCION

. APRUEBASE el documento denominado “Orientacién Técnica para el

Manejo Integral de Nifos Ninas y Adolescentes con Necesidades Especiales
de Alencion en Salud (NANEAS), 20217, cuyo texto se adjunta y forma parte
de la presente resolucion, el que consta de 222 paginas, todas ellas visadas
por el Jefe de la Divisidn de Prevencion y Control de Enfermedades.

El texto aprobado se mantendra en poder de la Division de Prevencion y
Control de Enfermedades, de la Subsecretaria de Salud Publica, la que
deberd asegurar que sus copias y reproducciones sean idénticas al texto
original que se aprueba por este acto.

. PUBLIQUESE, por la Divisién de Prevencién y Control de Enfermedades, el

texto integro del “Orientacion Técnica para el Manejo Integral de Nifos Ninas
y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién en Salud
(MANEAS), 2021", y el de la presente resolucion en el sitio www.minsal.cl, a
contar de la total tramitacion de esta alitima.

. REMITASE un ejemplar de “Orientacién Técnica para el Mangjo Integral de

Nifios Nifas y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencidn en
Salud (NAMNEAS), 2021", a los Servicios de Salud y a las Secretarias
Regionales Ministeriales del pais.

ANOTESE ¥ COMUNIQUESE

15 MANCILLA
E SAL

ETRIBUCION;
ol de Cabinete Minitro de Salud

- ool e GaDingts SubBRTETAMS 6 Salud Pabica
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FUENTE: Programa Nacional de Salud de la Infancia, MINSAL.
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