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PALABRAS CLAVE Resumen

Enfermedad crénica; Introduccion y objetivos: La condicion cronica compleja (CCC) es una realidad cada vez mas
Discapacidad infantil; prevalente en pediatria. Sin embargo, padecer una CCC no supone necesariamente ser un
Mltiples condiciones paciente cronico complejo (PCC). Desde esta perspectiva, nos propusimos el desarrollo de un
cronicas; instrumento (Escala PedCom) que facilitase la identificacion del PCC.

Encuestas y Material y métodos: Inicialmente se definieron aspectos generales para la clasificacion de un
cuestionarios paciente como PCC. Posteriormente se desarrollaron los items de la escala puntuandolos de

0,5 a 4 puntos. Se realizd analisis factorial confirmatorio (AFC) y se estudio la consistencia
interna mediante alfa de Cronbach. La concordancia se evalué mediante estudio intra- e inte-
robservador. El gold standard fue la clasificacion realizada por 2 evaluadores tras valoracion
de la historia clinica del paciente. El punto de corte para considerar al paciente como PCC se
estableci6 mediante curva ROC.

Resultados: La version inicial incluyd 43 items con indice de validez de contenido global (IVC)
de 0,94. Para el estudio se incluyeron 180 pacientes. Tras el AFC se elimind un item, por lo
que la version final consta de 42 items con IVC de 0,95. El valor alfa de Cronbach fue 0,723.
El indice de correlacion intraclase del analisis test-retest fue de 0,998 y 0,996 para el estudio
interobservador. El punto de corte para considerar a un paciente como PCC se estableci6 en
6,5 puntos, con el que se obtuvo una sensibilidad del 98% y especificidad del 94%.
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Conclusiones: La Escala PedCom es una herramienta de facil uso enfocada a la identificacion
del PCC. En nuestra muestra, presento adecuada consistencia interna y niveles adecuados de
concordancia intra- e interobservador; con buenos resultados de sensibilidad y especificidad
para la identificacion del PCC.

© 2021 Asociacion Espafiola de Pediatria. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un
articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-
nc-nd/4.0/).

A scale for the identification of the complex chronic pediatric patient (PedCom
Scale): A pilot study

Abstract

Introduction and objectives: The complex chronic condition (CCC) is an increasingly prevalent
reality in pediatrics. However, having a CCC does not necessarily mean being a complex chronic
patient (CCP). From this perspective, we developed an instrument (PedCom Scale) that would
facilitate the identification of the PCC.

Material and methods: Initially, general aspects for the classification of patients as CCP were
defined. Subsequently, the items of the scale were developed, scoring them from 0.5 to
4 points. We performed a confirmatory factor analysis (CFA) and the internal consistency was stu-
died using alpha-Cronbach. Concordance was evaluated by intra- and inter-observer study. The
gold standard was the classification performed by two evaluators after assessing the patient’s
medical history. The cut-off point for considering the patient as a CCP was established using
the ROC curve.

Results: The initial version included 43 items with a global content validity index (CVI) of 0.94. A
total of 180 patients were included. After the CFA, one item was eliminated, so the final version
consists of 42 items with an CVI of 0.95. The alpha-Cronbach value was 0.723. The intraclass
correlation coefficient of the test-retest analysis was 0.998 and 0.996 for the inter-observer
study. The cut-off point for considering a patient as a CCP was established at 6.5 points, with
these results we obtained a sensitivity of 98% and specificity of 94%.

Conclusions: The PedCom Scale is an easy-to-use tool focused on the identification of the CCP.
In our sample, it presented satisfactory levels of internal consistency and adequate levels of
intra- and inter-observer agreement, with good sensitivity and specificity for the identification
of the PCC.

© 2021 Asociacion Espafola de Pediatria. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

que un paciente con una CCC se corresponderia con aquel

Introduccion y objetivos

La condicion cronica compleja (CCC) es una realidad
cada vez mas prevalente en pediatria; asocia un elevado
nUimero de ingresos y reingresos con mayores complicaciones
durante los mismos, consume un nimero elevado de recursos
y genera un alto coste sanitario; esto ha hecho del paciente
afecto de una CCC una prioridad para el sistema de salud'-¢.

Aunque los pacientes pertenecientes a este grupo cuen-
tan con diagnosticos y necesidades diversas, presentan
unas caracteristicas comunes como fragilidad, limitaciones
funcionales, uso elevado de recursos o dependencia tecno-
logica. Todo ello ha derivado en un intento de establecer
una definicion Unica para el mismo en los Ultimos afos; sin
embargo, hasta el momento, no se ha logrado una defini-
cion consensuada capaz de englobar el espectro completo
de CCC"7,

De las mismas, una de las definiciones mas ampliamente
utilizada corresponde a la del grupo de Simon et al., en la

que presenta alguna de las siguientes caracteristicas':

- Una patologia cronica significativa en al menos 2 o mas
sistemas, que es esperable que dure o haya durado al
menos 12 meses, pudiendo presentar un curso episodico o
un deterioro continuado.

- Una condicion progresiva que asocia deterioro y esperanza
de vida disminuida.

- Dependencia continuada de tecnologia.

- Enfermedad onco-hematolégica progresiva o metastasica
que asocia alteracion funcional.

A su vez, en la practica clinica diaria, observamos que
el diagnostico de una patologia o CCC no implica nece-
sariamente la coexistencia en el paciente de complejidad
médica crénica, ni que el paciente deba ser conside-
rado como paciente cronico complejo (PCC). Y, aunque en
este sentido podria considerarse el término de «paciente
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médicamente complejo» (PMC) o con complejidad médica
como equivalente al del PCC, tampoco existe consenso
sobre esta definicion, ni sobre qué necesidades o grado
de limitacion funcional o dependencia debe presentar un
paciente para ser catalogado como PMC; siendo ademas el
término usado, en muchos casos, de forma equivalente al
de paciente con CCC>810-15,

Estas dificultades a nivel de definicion han hecho
necesario el desarrollo de herramientas que faciliten la iden-
tificacion de la CCC; sin embargo, los instrumentos que
existen en la actualidad para dicho uso como el «Pediatric
complex condition classification system», el «Pediatric
medical complexity algorithm» o los «Clinical Risk Groups»
se basan principalmente en diagnosticos o en la presencia
de dependencia tecnologica y su uso no siempre es intuitivo
ni sencillo en la practica clinica diaria. No se encuentran
tampoco enfocados en la identificacion del PCC% 121619,

Respecto a herramientas menos categoricas, no ligadas
a diagnosticos especificos, encontramos el «Point-of-Care
Complexity Screening Algorithm to Identify Children With
Medical Complexity», que parte de la definicion de paciente
con necesidades especiales de atencion a la salud. En este
caso, el algoritmo se encuentra enfocado en la detec-
cion de complejidad médica en pacientes hospitalizados, no
en seguimiento a nivel de consulta externa, e incluye un
numero muy limitado de dispositivos o soporte tecnoldgico.
Su uso no permitiria tampoco la identificacion del PCC ni se
encuentra validado para el mismo?°.

No existen, por tanto, herramientas disefadas de forma
especifica y validadas para identificar al PCC.

Desde este enfoque, nuestro grupo se propuso el des-
arrollo de una escala que facilite la identificacion del PCC
desde una perspectiva no categorica e independiente de sus
diagnosticos.

Material y métodos

El estudio se realizd en un centro de tercer nivel y segln
los estandares éticos del centro, siendo aprobado por el
Comité Etico de Investigacion Provincial. Se incluyeron
pacientes en seguimiento en consultas externas del cen-
tro (gastroenterologia, neurologia, oncologia/hematologia,
reumatologia, cardiologia, endocrinologia, infectologia,
nefrologia, alergologia, neumologia, crénicos complejos y
cuidados paliativos pediatricos) durante al menos un afio,
excluyéndose a aquellos en situacion de descompensacion
aguda. Si se incluyeron aquellos pacientes en situacion de
Ultimos dias o deterioro clinico irreversible con necesidad
de cuidados paliativos.

El desarrollo y validacion de la escala se desarrollé en
tres fases.

En primer lugar se establecieron, por consenso entre los
investigadores, los criterios generales para la consideracion
de un paciente como PCC. En este sentido, se consider6 que
para que un paciente pudiera ser catalogado como PCC debia
cumplir unas caracteristicas iniciales:

- El paciente debe presentar una patologia o condicion cli-
nica que esté recogida dentro de la definicion de CCC
realizada por Simon et al.'®, quedando ademas recogido
alguno de sus diagnosticos (principales o secundarios) den-

tro del documento de Feudtner et al. actualizado en 2014
con los codigos CIE-106.

- Junto al diagndstico, es necesaria la coexistencia de
varias situaciones (al menos 2) que aporten complejidad
médica al paciente, como la necesidad de seguimiento
por multiples especialistas, polifarmacia, situacion clinica
inestable, presencia de limitaciones funcionales o retraso
psicomotor moderado-grave, necesidad de terapias espe-
cificas, soporte tecnologico a largo plazo o pronoéstico de
vida disminuido; con el consecuente deterioro de su cali-
dad de vida y bienestar.

- Dichas necesidades deben haber durado o ser esperable
que duren al menos 12 meses, salvo en el caso de depen-
dencia tecnoldgica, donde sera suficiente con 6 meses.

- Para evitar la exclusion de pacientes con patologia grave y
mal pronostico a corto plazo —por ejemplo, enfermedad
oncologica sin opcion a tratamiento curativo—, se elimina
el tiempo minimo por item en este tipo de pacientes,
teniendo en cuenta que es importante evitar la aplica-
cion de la escala en situacion de empeoramiento agudo o
exacerbacion de la enfermedad de base.

Posteriormente se llevo a cabo un proceso de creacion,
seleccion y puntuacion de items por parte de 2 investigado-
res, contando como referencia con el documento NANEAS?'
y el «Questionnaire for Identifying Children with Chronic
Conditions»?*. Se seleccionaron items cuya presencia se
relaciona de forma directa con situaciones de cronicidad y
complejidad médica, asociando a cada item una puntuacion
entre 0,5 y 4 puntos.

Tras su desarrollo, los items fueron valorados por 5 eva-
luadores entre los que se encontraban tanto pediatras de
atencion hospitalaria como pediatras especializados en la
asistencia al PCC y paciente en cuidados paliativos. Cada
evaluador establecid la esencialidad del item para el cal-
culo de la razdén de validez de contenido (RCV) mediante
el modelo de Lawshe modificado por Tristan??, y el indice
de validez de contenido (IVC) de la escala. Se consideraron
adecuados items con RCV minimo de 0,58 con IVC minimo
global de test de 0,58.

En la segunda fase se realizd un analisis factorial
confirmatorio para establecer si la escala se ajustaba ade-
cuadamente a los datos observados y si existian variables
que pudiesen ser agrupadas. Tras el mismo se estudio de
nuevo el IVC global del test. La consistencia interna se eva-
lio mediante el calculo de alfa de Cronbach (0,7-0,9). En
tercer lugar, se valoro la concordancia y validez de criterio.

El analisis de concordancia intraobservador se realizo
mediante analisis test-retest, aplicandose la escala en cada
paciente con un mes de diferencia. Para el estudio interob-
servador la escala fue aplicada por un segundo observador
comparandose con los resultados del primero. Se calculo el
coeficiente de correlacion intraclase para datos cuantita-
tivos (>0,7 IC 95%) y el coeficiente kappa de Cohen para
cualitativos (> 0,7 p<0,05).

Dada la ausencia de pruebas validadas en nuestro medio
que identifiquen al PCC desde nuestra perspectiva de tra-
bajo, se establecid6 como gold standard la clasificacion,
como PCC o no, realizada por 2 evaluadores especializados
en la asistencia del PCC tras analisis de su historia clinica
y teniendo en cuenta los aspectos generales definidos en el
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Tabla 1 Categorias de la Escala PedCom

1) Atencion especializada

2) Medicacion de uso cronico

3) Hospitalizaciones en los Gltimos 12 meses

4) Necesidades especificas de alimentacion

5) Necesidad de cuidados respiratorios especificos

6) Desarrollo psicomotor, problemas de movilidad,
limitaciones funcionales

7) Patologia visual y/o alteracion de la agudeza visual con
repercusion en la vida diaria

8) Otros dispositivos o técnicas

9) Necesidad de terapias especificas

10) Necesidades educativas especiales

11) Esperanza de vida menor de un afo o paciente en el que
pueda preverse fallecimiento en los siguientes 12 meses

apartado de metodologia para la identificacion de pacientes
cronicos complejos.

Cada evaluador analizo el 50% de los pacientes de forma
independiente vy, ante dudas respecto a su clasificacion, se
decidi6 la misma por consenso entre ambos. El punto de
corte para considerar a un paciente como complejo o no
complejo se establecié mediante curva ROC. Tras su deter-
minacion se analizo la sensibilidad y especificidad del test.

Finalmente, se confirmd que los pacientes clasificados
por la escala como PCC cumplian los criterios generales esta-
blecidos por el grupo y se realizd una comparativa de los
pacientes clasificados por la escala como cronicos comple-
jos y los diagnodsticos recogidos en el «Pediatric complex
condition classification system version 2»'°.

El analisis de datos se realizé mediante el programa SPSS
(IBM) version 25. Se consideroé un valor p < 0,05 como signi-
ficativo.

Resultados

La escala se desarrollé durante un afio hasta obtener una
version compuesta por un total de 43 items y 11 apartados
(tabla 1). Previamente los items que no superaron el corte
minimo de RCV de 0,58 fueron eliminados (7 items en total)
o modificados (12 items en total) con un IVC global del test
de 0,94.

Para el estudio piloto se incluyeron 180 pacientes,
90 pacientes considerados por el gold standard como PCC
y 90 como no complejos, con una mediana de edad de 6
anos y RIQ de 8 (2-10). En la tabla 2 se puede observar la
consulta de origen de los pacientes incluidos.

Tras el analisis factorial confirmatorio, se decidio la eli-
minacion de un item (catéter de dialisis de peritoneal) cuya
informacion se considero6 redundante. Tras la correccion, se
obtuvo la version final compuesta por 42 items (ver anexo
1) agrupados en los 11 apartados que se recogen en la tabla
1. ELIVC global del test fue de 0,95.

El resultado de la alfa de Cronbach para la version final
de la escala fue de 0,723.

El coeficiente de correlacion intraclase para el analisis
test-retest, con un modelo de efectos mixtos de 2 factores,
fue de 0,998 (IC 95%, 0,997-0,998). Respecto a la concordan-
cia interobservador, se obtuvo un coeficiente de correlacion

Tabla 2 Consulta de origen de los pacientes incluidos en
el estudio

Tipo de consulta N
Consulta Crénicos Complejos/Cuidados Paliativos 46
Neurologia 43
Gastroenterologia 20
Nefrologia 15
Oncologia/Hematologia 15
Neumologia 13
Cardiologia 10
Reumatologia 7
Alergologia 7
Infecciosos 4
Total 180
Tabla 3 Identificacion de PCC: resultados Escala PedCom
frente al gold standard
Gold standard

Complejidad No Si  Total
Escala PedCom No 8 5 93

Si 2 85 87

Total 90 90 180

intraclase de 0,996 (IC 95%, 0,994-0,997) para un modelo de
efectos aleatorios de 2 factores.

Tras el analisis mediante curva ROC, el punto de corte
para considerar a un paciente como crénico complejo se
establecid en 6,5/27 puntos (sensibilidad de 0,944 y especifi-
cidad de 0,78). Con este punto de corte, el coeficiente kappa
de Cohen para el analisis test-retest fue de 0,967 (p <0,01)
y para el estudio interobservador fue de 0,946 (p <0,01).

En la tabla 3 se encuentran los resultados de la aplicacion
de la escala frente al gold standard.

Con este punto de corte se obtuvo una sensibilidad de
la escala en nuestra muestra del 98%, con una especificidad
del 94%. El valor predictivo positivo fue del 95% y el negativo
del 98%.

Tras la aplicacion de la Escala PedCom, 87 pacientes fue-
ron clasificados como crénicos complejos. EL 100% cumplia
los criterios generales establecidos por el grupo para la clasi-
ficacion de un paciente como PCC. En el 92% (80 pacientes) al
menos uno de los diagndsticos principales estaba recogido en
el listado de condiciones cronicas complejas; en el resto de
casos se podia diagnosticar la condicion por un diagndstico
secundario (discapacidad intelectual, soporte tecnoldgico
o valvula de derivacion ventriculo peritoneal). Por tanto,
todos los pacientes clasificados como PCC contaban con con-
diciones recogidas como crénicas complejas.

En la tabla 4 se recogen los pacientes clasificados por
categoria segln la clasificaciéon de Feudtner et al.™.

Discusion

Este trabajo aporta un nuevo marco de trabajo, enfocado en
el PCC y no en la CCC, con una herramienta que facilita su
identificacion de forma sencilla e intuitiva; estableciendo la
diferencia entre estar afecto de una CCC y ser un PCC. Esta
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Tabla 4 Distribucion de los pacientes clasificados como
PCC por la Escala PedCom segun la patologia principal

Patologia principal N
Neurologico-neuromuscular 45
Otros defectos genéticos o congénitos 13
Enfermedades malignas 10
Metabdlico 6

Nefro-urologico 4
Gastrointestinal 4
Respiratorio 3
Cardiovascular 2
Hematologico-inmunologico 0
Prematuridad-neonatal 0
Miscelanea 0
Total 87

separacion ayuda a delimitar el nUmero de pacientes subsi-
diarios de recursos especificos y de seguimiento en unidades
especializadas de paciente cronico complejo.

Desde nuestra perspectiva, ser catalogado como PCC
requiere de la presencia de una o mas CCC junto con la
coexistencia de multiples situaciones que otorguen comple-
jidad médica a largo plazo; es, por tanto, la agrupacion de
necesidades o limitaciones funcionales la que aporta com-
plejidad al paciente. Sin embargo, al igual que con la CCC, es
necesario contar con herramientas que faciliten su identifi-
cacion y que puedan ser aplicadas de forma sencilla durante
la actividad asistencial.

La Escala PedCom es la primera escala numérica disefada
de forma especifica para la identificaciéon del PCC. Se
trata de una herramienta de aplicacion sencilla que se
compone de items que recogen aspectos esenciales y nece-
sidades de este tipo de pacientes. La identificacion a través
de necesidades evita la exclusion de pacientes pendientes
de diagnéstico o la catalogacion como PCC de pacientes con
varias enfermedades crénicas, pero sin limitaciones funcio-
nales o con limitaciones leves. La escala incluye, ademas,
la valoracion de aspectos como la necesidad de terapias
especificas o necesidades educativas especiales, que no son
valoradas por otros instrumentos.

Los resultados de nuestro estudio muestran una ade-
cuada consistencia interna, asi como niveles adecuados de
concordancia intra- e interobservador; con buenos resulta-
dos de sensibilidad y especificidad en nuestra muestra. No
obstante, sera necesario realizar una ampliacion de la mues-
tra para la validacion definitiva del instrumento. A su vez,
existen grupos de pacientes con caracteristicas especificas,
como los afectos de patologia onco-hematologica maligna,
en los que sera necesario estudiar de forma especifica la
sensibilidad y especificidad de la escala.

Dado que en la actualidad no contamos con una definicion
comun ni con herramientas que identifiquen al PCC, el gold
standard viene marcado por unos criterios generales esta-
blecidos por el grupo, asi como por la clasificacion realizada
por profesionales involucrados en la asistencia de este tipo
de pacientes tras valoracion de la historia clinica del nifo.
Esto puede hacer que la sensibilidad y especificidad de nues-
tro estudio pueda variar respecto a la obtenida si la escala
es aplicada en pacientes en seguimiento por otras unidades

que utilicen nuestra escala usando una metodologia similar
a la de nuestro estudio. Por ello, nos parece fundamental el
desarrollo de trabajos colaborativos y estudios multidiscipli-
nares que permitan establecer una definicion comun a nivel
nacional, asi como protocolos comunes para la identificacion
y seguimiento de estos pacientes.

En resumen, nuestro estudio abre una nueva linea de tra-
bajo que facilita la identificacion del PCC a través de un
instrumento que es facil de aplicar en la practica clinica
diaria; su sencillez de uso permite su aplicacion tanto por
especialistas como a nivel de centros de atencién primaria,
lo que facilitaria la derivacion precoz de estos pacientes
a unidades especializadas, asi como su acceso a recursos
comunitarios especificos. A este nivel, sera necesario reali-
zar un estudio a nivel de poblacion general una vez finalizada
su validacion.

Finalmente, nuestro trabajo sienta las bases de un estu-
dio, ya iniciado por el grupo, que permite no solo la
identificacion de estos pacientes, sino su clasificacion por
grado de complejidad.
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