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PROLOGO
El dolor es una experiencia sensorial y emocional subjetiva, donde cada patologia
tiene unas propiedades generales y cada paciente unas caracteristicas
especificas, en definitiva, un mundo propio por descubrir, donde la singularidad
merece una atencion particular, un tratamiento personalizado que requiere una
aproximacion exclusiva y, si me apuran, extraordinaria.
Si es complejo entender, diagnosticar y tratar el dolor en adultos, todavia es mas
complejo en el caso de los nifios, en esos locos bajitos que decia Joan Manuel
Serrat, en los que tanto las estructuras organicas como la manera de
interpretarlas y de comunicarlas estan en proceso de desarrollo.
Cuando hablamos de dolor infantil tenemos la tendencia a pensar que los ninos no
saben o no entienden su dolor y que somos los adultos los que tenemos que una
vez mas explicarles y entender lo que les pasa.
Este prejuicio habitualmente es incorrecto, ya que el que mas sabe de dolor es el
nifio y debemos siempre atender y escuchar su explicacion que nos llevara a un
diagnostico mas certero y no dar por sentado que hay mayor dificultad cuanto mas
pequefios son debido a la complejidad de precisar localizacion e intensidad, puesto
que, a su manera, saben explicarse. Lo que hay que tener son grandes dosis de
pedagogia y serenidad.
Los ninos, desde su naturaleza infantil, desde su pequefo universo, tienden a
pensar que los adultos, especialmente sus padres, sabemos todo vy
desgraciadamente los mayores con frecuencia pensamos que tienen razon, pero
nada mas lejos de la realidad. Las vidas de unos y otros transcurren paralelas y
debemos darles sentido, educarles, ayudarles a crecer, pero también prestarles
toda nuestra atencion, porque muchas veces hay que anticiparse a sus patologias
Una buena historia clinica y un analisis concienzudo y sistematico de todos y cada
uno de los sintomas y signos nos va a ayudar en el diagnostico y por supuesto en




el tratamiento certero. Y si gratificante es ayudar a los mayores, lo es todavia mas
con l@s pequeii@s, porque su sonrisa no conoce limites, ni saben lo que es el
miedo, ni siquiera reconocen la muerte y alejarles de ella es el mayor premio que
puede tener el personal sanitario.

Cuando las Dras. Tania Garcia Abreu (Anestesista), Guillermina Sierra Blanes
(Pediatra), Ana Minguez Marti, (Farmaceéutica en Unidad del dolor), Pura Alamar
(Psicopedagoga), Bibiana Badenes y Patricia Moran Pascual (Fisioterapeutas),
Gemma Ruiz (Psicologa), y M* Jesus Vidorreta (Enfermera pediatrica), me
plantearon prologar este libro no pude resistirme y acepté de inmediato, porque
un elenco tan destacado de grandes profesionales en sus respectivas
especialidades ha creado una obra sobre dolor infantil encaminada a convertirse
en una referencia para los presentes y futuros especialistas en anestesia infantil
y de interes para todos aquellos lectores que deseen aproximarse desde una
optica humana al dolor infantil.

Las autoras de este libro no necesitan, por su experiencia y prestigio, mas
presentacion sino simplemente invitar a la lectura amena de los mas que atinados
consejos que se detallan y que pueden orientar con la empatia necesaria a quien
se acerque a esta obra bien por curiosidad o por necesidad.

Los contenidos permiten, de una forma sencilla pero eficaz entender la manera de
manejar pacientes y enfermedades que necesitan un abordaje personalizado, sin
olvidar ni por un momento la excepcionalidad de los pequenos pacientes, que
convierte también el trabajo con ellos en maravilloso, excelente e incluso diria que
prodigioso, por cuanto tiene de deductivo, metodico y estructurado extraer
conclusiones de razonamientos y explicaciones infantiles.

El control de la ansiedad y la complicidad necesita a un tiempo conocimiento y
cercania, aproximacion y capacidad de escucha. Mi enhorabuena a las autoras para
las que auguro un gran éxito editorial por su magnifica obra.
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DOLOR CRONICO INFANTIL

1- ;Qué tratamientos y estrategias pueden evitar que el dolor agudo se convierta
en cronico?

2- ;Cual es el impacto del dolor cronico en el desarrollo académico y en el logro
educativo?

3- ;Que tratamientos fisicos son efectivos para mejorar el dolor y la funcionalidad?
4- ;Cuando son mas efectivos los tratamientos con fisioterapia?

5- ;Qué estrategias efectivamente mejoran el conocimiento y la comunicacion en
los Centros de Salud sobre el DC y los tratamientos basados en la evidencia

6- ;Qué estrategias mejoran el apoyo gubernamental y financiero?

7- ;Es importante la divulgacion de la evidencia y la coordinacion de cuidados para
estandarizar la evaluacion y tratamiento del dolor cronico infantil?

8- ;Cuales son las estrategias para la educacion del personal escolar para
mejorar su concienciacion sobre el tratamiento del Dolor cronico Infantil?

9- ;Cudl es la interaccion entre el dolor cronico y la salud mental?, ;Como y cuando
pueden ser diagnosticados y tratados de un modo mas eficiente?

10-Estrategias en autocuidados de los padres de nifios con dolor cronico, cuidando
al cuidador.






;jQue tratamientos y estrategias
pueden evitar que el dolor agudo se
convierta en cronico?

Dra. Tania Garcia Abreu, Anestesista

Dra. Tania G. Abreu es anestesiologa con
especial interés en pediatria en el hospital
Quiron en la ciudad de Valencia. Ha sido
asesora clinica en la Unidad de Dolor Cronico
del Hospital Boston Children Hospital. Forma
parte del grupo de trabajo de dolor infantil de
la SEPEAP. Involucrada en el desarrollo del
proyecto de “Promesa de Confort infantil’
para la reduccion del dolor en procedimientos
.. conagujas. Poseedora de dos masters por la
. Universidad de Salamanca en dolor y técnicas
~ especificas para el dolor con ultrasonido.
.




El dolor nociceptivo agudo puede deberse a lesiones tisulares causadas por enfermedades,
traumatismos, cirugias, intervenciones y/o terapia dirigida por enfermedades. El dolor agudo no
tratado puede provocar miedo e incluso evitar futuros procedimientos médicos.

El dolor como proceso vital de las personas, y mas cuando se trata de un nifio, afecta también a la
familia. Asi que buscamos identificar el dolor y el impacto en el nifio y la familia, evaluando el dolor
e iniciando acciones tempranas para su manejo y evaluando su efectividad.

El dolor debe ser tratado de forma multidisciplinar. pediatra, anestesista, farmaceutica,
fisioterapeuta, pedagoga, psicologo, nutricionista, enfermera. (Fig. 1)

Desde el punto de vista de los cuidados de Enfermeria, cuando un nifio presenta un dolor agudo debe
ser oido, visto, analizado y tratado. Cuando este dolor se vuelve a presentar de forma recurrente,
debe tratarse de forma tempranay hacer un seguimiento de este dolor por una Unidad del dolor.
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Fig. 1. Analgesia Multimodal Pediatrica: En funcion del escenario clinico todas las modalidades en el
tratamiento del dolor agudo actlan sinérgicamente para reducir los opioides de un modo mas
efectivo, dando menos efectos secundarios que una modalidad analgésica unica.




Deberiamos proporcionar al paciente un calendario de sintomas (Un diario de dolor) para poder
valorarlo en las consultas siguientes.

El calendario constara de:

>Diayhora

> Actividad que se esta realizando

> Alimentos en las horas anteriores
>Posicion en el que le duele
>Compafiia en la que esta
>Preocupacion, examen, rifias, estrés.
>Algun tratamiento administrado
>Grado de incapacitacion de actividad

Buscamos una autogestion personal en el cuidado por parte del nifio y de la familia en el manejo de
este dolor agudo, para conseguir un equilibrio entre las necesidades del cuidado y la capacidad para
satisfacerlo, llegando a un cuidado rutinario de este dolor agudo, ya sea con la prevencion o con el
tratamiento. De esta manera conseguiremos que no se convierta en un dolor cronico.

SI NO SE TRATA, AFECTARA A LA ACTITUD PSICOLOGICA DEL NINO, AL DOLOR EN EL FUTURO Y
POSIBLEMENTE PUEDA GENERAR DOLOR CRONICO

1.Algo que no se menciona es la necesidad de protocolos educativos desde la escuela y en casa, que
reduzcan los accidentes en ambientes de riesgo (cocinas, uso de materiales peligrosos, acceso a
materiales toxicos: lejias, productos de limpieza)

SINO HAY DANO NO HABRA DOLOR

2.Valoracion de las pruebas médicas y procedimientos con agujas, ver si son necesarias, evitar el
dolor innecesario y utilizar las técnicas de alivio del dolor agudo, distraccion, analgesia local,
presencia y contacto con el cuidador y amamantamiento o sacarosa.

3.Tratar el proceso de enfermedad subyacente

El dolor es ante todo un sintoma y puede ser una sefial de advertencia. Después de una historia
clinica detallada, un examen clinico y un estudio potencialmente adicional, incluyendo imagenes o
investigaciones de laboratorio, un proceso de enfermedad subyacente, como una lesion tisular,
incluida la infeccion y el traumatismo, debe abordarse como en el escenario clinico especifico para
evitar mas dafios.

Por ejemplo, en un nifio con dolor en el pie creciente después de la cirugia ortopédica, la intervencion
primaria seria descartar y abordar un posible sindrome compartimental, y no simplemente aumentar
la dosis analgesica.




NO TRATAR EL SINTOMA SINO LA ENFERMEDAD

Evitar los accidentes, evitar las lesiones, las secuelas y el dolor.

1. Los accidentes son una de las causas mas frecuentes de muerte en nifios. Estan entre las tres
primeras causas en menores de 14 afios. La mayoria de accidentes son evitables. Se podria haber
hecho algo para que no ocurriesen. En caso de emergencia llama al 112,

2. En cada edad la forma de prevenirlos es diferente. En los nifos pequenos, la casa ha de ser un
espacio seguro y vigilado por los adultos. No dejes nunca solo en casa a un nifo pequeno. A los nifos
mayores hay que ensenarles a protegerse.

3.En casa: protege las ventanas con rejas o cierres de seguridad y no pongas sillas ni muebles bajos
delante. Pon barandillas en las escaleras. Protege los enchufes, estufas y braseros. Usa los fuegos
de detras en la cocina. No cocines con el nifio en brazos. Ten cuidado con la temperatura del agua
del baho y no dejes solos a los nifos pequenos en la banera. Protege las esquinas de mesas y
muebles. Pon topes a las puertas.

4. Con los objetos que les rodean también se accidentan. Pueden caerse del cambiador, la trona o la
sillita de paseo. Atragantarse con partes pequenas de juguetes, o con un globo. Tragarse una pila de
boton. Revisa los juguetes, envoltorios y otros objetos con los que juegan los nifios. Consulta la Guia
de seguridad de productos infantiles: Productos potencialmente peligrosos.

5. Los medicamentos y toxicos: no los dejes donde un nifio pueda alcanzarlos. No le digas que los
medicamentos son caramelos. Usa siempre el medidor del jarabe en vez de cucharas de cuberteria.
Nunca guardes productos de limpieza o toxicos en envases de agua o refresco, jlos nifios pueden
beberlo! No dudes en llamar al teléfono de Informacion Toxicoldgica: 91-5620420 si el nifio ha tomado
algo.

6. En otras casas y lugares donde el nino acuda con frecuencia: en casa de los abuelos, de otros
familiares, en la guarderia, en la escuela. Asegurate de que en todas ellas el entorno es seguro.

7. En el coche: utiliza siempre y correctamente una sillita o sistema de retencion homologado y
adecuado a su peso y estatura. Ha de estar bien instalada. No debe haber holguras entre el cinturon
y el cuerpo del nino, por eso es mejor que no lleve puestas prendas gruesas. Si van en transporte
escolar, deberian llevar sistemas de retencion. Dale buen ejemplo poniéndote el cinturon siempre.

8. En los espacios de ocio: el parque, polideportivos, plazas, los columpios, juegos, porterias, deben
estar bien anclados y cumplir con las normas de seguridad. El suelo en los espacios para nifos




9. En bicicleta o andando: ponle el casco para montar en bici, y dale buen ejemplo poniéndotelo td
también. Sé prudente y paciente y enséfiale a cruzar la calle correctamente tanto en bici como
andando.

pequenos debe ser de materiales blandos.

10. En piscinas, playas y otras zonas de bafo: no pierdas de vista a los nifios pequefos. Las piscinas
privadas deben vallarse por todos los lados y mantener su puerta cerrada cuando no esté un adulto
vigilando.
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;Cual es el impacto del Dolor Cronico
en el desarrollo academico y en el

logro educativo?

—————N NN D
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Pura Alamar, Psicopedagoga

De profesora de colegio de nifos y nifas de
clases de primariay secundaria, luego decidio
ser Psicopedagoga para seguir tratando con
menores, pero “de uno en uno”. Después de
mucho tiempo de ser como una maga sin
magia se fue a trabajar a Conselleria - que es
donde mas se manda - a buscar la magia y
volvio con mas cosas aprendidas a lo suyo,
que es con lo que esta en la actualidad, a
ayudar a los chicos y a las chicas “de uno en
uno” a buscar soluciones a sus problemas.
Creadora de la App: " Solete”, App para ayudar
a padres y nin@s con dolor a aprender la
relajacion  mediante la  respiracion.
Introduccion al mindfulness.
.




En la Carta Europea de los derechos del Nifo Hospitalizado de la Unesco y la OMS, realizada el
abril de 1986, dentro de los derechos del nifo enfermo y hospitalizado, en el primer punto se recoge
como derecho principal el derecho a la educacion bien a través de Aulas hospitalarias o bien la
atencion a domicilio, dependiendo del caso.

Segln la organizacion europea de Pedagogos Hospitalarios (HOPE), se debera de asegurar la
continuidad de la ensenanza social, de forma grupal o individual, adaptarse a las necesidades de cada
nifio o nifia en conexion con su colegio de referencia, aprovechando las nuevas tecnologias de la
comunicacion y asi evitar su aislamiento.

Existen numerosas acciones coordinadas entre las escuelas y los servicios municipales de Servicios
sociales y Gabinetes psicopedagagicos, junto con los ambulatorios médicos locales que se plantean
para abordar el desarrollo académico de cualquier menor que pase por un periodo de absentismo
escolar, imposibilidad de asistir al colegio fisicamente, por una enfermedad o periodo de
hospitalizacion, esta dirigido a alumnos en edad escolar obligatoria de primaria, y se extiende a 3- 6
anos y se prolonga hasta la Secundaria.

Las medidas a tomar diferencian entre alumnado de larga duracion de mas de 30 dias, alumnado de
media duracion de entre 15 y 30 dias, y alumnado de corta duracion de menos de 15 dias.

Se recomiendan unas metodologias variadas, asi como un reciclado del profesorado. Es importante
la vinculacion del profesorado hospitalario como equipo disciplinar, puente con su colegio de
referencia. Los padres como responsables de la educacion de los hijos deberan estar informados y
recibiran la atencion que necesiten.

Segun Olga Lizasoain Rumeu, profesora de Pedagogia hospitalaria de la Universidad de Navarra, ‘A
todo nifio hospitalizado hay que ofrecerle actividades educativas y ludicas”.

Las aulas pedagogicas dependen del departamento de Pediatria del hospital, son atendidas por
maestros dependientes del Ministerio de Educacion o de la Conselleria de Educacion segun la
Comunidad autonoma.

Los requisitos que debe cumplir un alumno con enfermedad cronica (Eccleston y otros 2003) para
poder ser atendido en el aula hospitalaria o a domicilio, dependiendo del caso, son los siguientes:
la solicitud paterna, el informe médico de su pediatra, y el informe de valoracion del Gabinete
Psicopedagdgico o del servicio de Orientacion del Instituto.

Es numeroso el Marco Legislativo que regula dichos recursos, algunos ejemplos:

La Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos (Lismi) en el articulo 29 obliga
a una seccion pedagogica en el hospital.

El Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de ordenacion de la educacion de los alumnos con
necesidades educativas especiales en el art. 3.6. Promovera la creacion de servicios escolares.

El Real Decreto 299/1996, de 28 de febrero, de Ordenacion de las acciones dirigidas a la compensacion
de desigualdades en la educacion, en el cap.lll, seccion 2°.18.2 Escolarizacion en Centro Ordinario 19.1
Excepcionalmente en educacion a distancia art. 20.2. Programas de atencion domiciliaria.

En la Comunidad Valenciana: En las Instrucciones del 20 de septiembre de 2016 se regula el
funcionamiento de las UPH (Unidades pedagogicas hospitalarias) asi como la Orden 21 noviembre
2006 de compensacion educativa hospitalaria y domiciliaria.




En el caso que nos ocupa es fundamental partir de un diagndstico pediatrico de Dolor cronico. Ayuda
mucho cuando hay un trabajo multidisciplinar detras que lo corrobore, el informe del tutor o tutora
acompafiando el control de la asistencia, asi como sus evaluaciones académicas, asi como la falta
de asistencia le influyen negativamente, el informe del Gabinete psicopedagogico donde se solicite
los recursos de atencion pediatrica hospitalaria o domiciliaria ante las dificultades de asistencia
intermitente por la aparicion de las secuencias de dolor que le invalidan.

1. Situacion actual de la coordinacion entre sistemas publicos para la deteccion y atencion a la
infancia escolarizada con enfermedad cronica y discapacidad asociada.
Plataforma de organizacion de pacientes. Nov 2019.

2. Gonzalez Jiménez, F., Macias Gomez, E. y Garcia Hernandez, F. (2002). La pedagogia
Hospitalaria: reconsideracion desde la actividad educativa. Revista Complutense de Educacion,
13(1), 303-365.

3. Lizasoéin Rumeu, O. (2005). Los derechos del nifio enfermo y hospitalizado: El derecho a la
educacion. Logros y perspectivas. Estudios sobre educacion, 9, 189-201.




;Que” tratamientos fisicos son
efectivos para mejorar el dolor y la
funcionalidad?

JR—————— U

Bibiana Badenes, Fisioterapeuta

Diplomada en Fisioterapia en el ano 1988 y
Grado en Fisioterapia en 2013 por la
Universidad de Valencia. Formada en el
Instituto Dra. Ida Rolf de Colorado. Trabaja
desde hace mas de 20 afios con programas
residenciales con pacientes reumaticos,
dolor cronico y burn out con extranjeros.
Formada en Coaching por la universidad de
Columbia en NY. Ha sido ponente en la
Universidad de Harvard.
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Sabemos que el tacto es fundamental para la comunicacion, el vinculo y la salud humana.

Ser tocado y tocar a alguien son modos fundamentales de la interaccion humana, somos seres
sociales, necesitamos del contacto fisico para equilibrar nuestro sistema nervioso.

;Qué es lo primero que haces cuando un nifio esta llorando? Le das palmaditas en la espalda o lo
abrazas. ;Y cuando se golpea la rodilla con una mesa? La frotas. ;Cuando un miembro de tu familia
esta triste 0 molesto? Le das un abrazo o lo abrazas fuerte. El denominador comun aqui es el tacto;
tocas a alguien para hacerle sentir mejor, para ayudarlo a sanar.

Cuando realizamos un toque terapéutico o un masaje estimulamos los receptores de presion, y la
actividad vagal aumenta. El nervio vago es uno de los 12 nervios craneales, y tiene muchas ramas
por todo el cuerpo, desde el sistema gastrointestinal al corazon hasta nuestras cuerdas vocales.
Durante el masaje la actividad vagal aumenta, de esta manera se produce una disminucion del
cortisol, la hormona del estrés. Hay un aumento de la serotonina, que es el antidepresivo natural del
cuerpo y un quimico contra el dolor, y se produce una disminucion de la sustancia P, un
neuromodulador que siente el dolor.

El tacto a su vez proporciona su propio lenguaje de compasion, un lenguaje que es esencial para lo
que significa ser humano. En un nifio nos da las posibilidades de que entienda que: Estoy aqui, me
preocupo, eres importante para mi. Es una forma facil y natural de cuidar a alguien.

Los estudios de investigacion muestran que el masaje beneficia a los nifios de varias maneras.

En los bebés, se sabe que el masaje:

> mejora el aumento de peso,

> reduce el estres,

> mejora la funcion respiratoria,

> disminuye el dolor de los procedimientos,

> reduce la duracion de la estancia en el hospital,
> mejora los patrones de sueno

> ymejora las puntuaciones de las pruebas de comportamiento y desarrollo a largo plazo.

Los estudios también han demostrado que el masaje es util para los nifios con necesidades
especiales de atencion médica, ya que mejora:

> el tono muscular,




> la movilidad de las articulaciones,

> la funcion respiratoria,
> la ansiedad

> ylos patrones de sueo.

Nuestra experiencia y la que refleja las investigaciones publicadas con pacientes pediatricos
corrobora una mejora en las siguientes patologias:

> Asma

> ansiedad

> artritis reumatoide juvenil

> autismo

> paralisis cerebral

> dolores musculo esqueléticos no especificos por practica deportiva
> fibrosis quistica

> depresion

> dermatitis

> diabetes

> sindrome de Down

> trastorno de estrés postraumatico

> dolor de cancer

En esta Gltima patologia requiere de una experiencia y habilidad por parte del fisioterapeuta, es
importante también aprender lo que no se debe hacer. Por ejemplo, la piel irradiada es sensible y no
debe ser masajeada; los movimientos de balanceo cuando el paciente tiene nauseas por la
quimioterapia se deberian evitar; la presion profunda casi nunca es apropiada, y ciertamente no en
el lugar geografico de un tumor. Entre las precauciones adicionales figuran evitar masajear en zonas
de catéteres o vias. Las areas del cuerpo donde se han extirpado los nodulos linfaticos no deben
recibir mas que un ligero toque, y casi todos los pacientes de cancer corren el riesgo de sufrir una




trombosis venosa profunda, por lo que el contacto con las piernas debe limitarse a un suave trabajo
linfatico.

Las sesiones de masaje pediatrico son tipicamente mas cortas que el masaje terapéutico comuin de
60 minutos, ya que los nifios pueden ser facilmente sobre estimulados. Esto es aun mas cierto cuando
estan enfermos.

Nuestro papel es el de ofrecer a traveés de la terapia manual cuando sea indicada una mejora en el
dolor. Ayudar al resto de profesionales a que el nifio no viva el dolor como una limitacion a largo
plazo. También nuestra funcion es la de educar en el dolor, en la experiencia y el significado que el
nifo da, especialmente cuando no hay dano, pero si hay vivencia de dolor.

Las investigaciones también han demostrado que cuando el fisioterapeuta ensefia a los padres y
cuidadores a dar a masajes a sus hijos nos informan que se sienten mas cerca de ellos, demuestran
una mejor interaccion padre/hijo y experimentan una reduccion del estrés y la ansiedad.

En los adolescentes la terapia manual aparte de patologias concretas puede ayudar en:

> ladepresion,
> el trastorno de alimentacion o de imagen corporal,

> mejorar la calidad del suefio, proporcionar mas energia y aumentar la concentracion en los
estudios,

> aregular la ansiedad y los niveles de estrés que pueden desequilibrarse debido a las
presiones sociales, familiares y académicas.

El masaje ayuda a disminuir la tension muscular y a aumentar el rango de movimiento, lo que ayuda
a recuperarse de las lesiones o a prevenirlas.

Ensefarles a manejar el estrés y la conciencia corporal mientras son jovenes puede ayudar a
prevenir toda una vida de dolor cronico y malos habitos, a través de las técnicas de mindfulness y
conciencia corporal. (de las que hablaremos en la segunda parte de este articulo)

Los fisioterapeutas tratamos también las lesiones musculo esqueléticas prescribiendo programas
que restauran o mejoran el movimiento a través del ejercicio terapéutico.

Cuando un nino tiene dolor aprende naturalmente a evitar situaciones o comportamientos que le
provoquen dolor. Pueden evitar el uso de una parte especifica del cuerpo, alterar los movimientos
para proteger el area afectada o protegerse a si mismo cuando anticipa el dolor. En el contexto del
dolor cronico, los nifios se enfrentan continuamente a actividades que pueden aumentar la
percepcion inmediata del dolor. Estos nifios también pueden experimentar hipersensibilidad a los
sintomas fisicos como el dolor muscular o la fatiga cronica. Estos nifios se ven impulsados a
minimizar, retrasar o evitar cualquier percepcion inmediata de dolor. Por ello, los nifios responden




limitando lenta y progresivamente el uso de la extremidad afectada, lo que plantea problemas
adicionales para la terapia de rehabilitacion intensiva. Cuando este

proceso se repite durante semanas y meses, los ninos pueden desarrollar un temor significativo a
ciertas actividades relacionadas con el dolor, a la disminucion de la actividad general para minimizar
la percepcion del dolor.

Aunque al principio pueda parecer contrario a la intuicion (e incluso paradojico), la rehabilitacion para
el dolor cronico supone aumentar la frecuencia de estas actividades (Lotze y Moseley, 2015). Con una
instruccion adecuada de la mecanica corporal, ejercicios sensoriales repetidos y el aumento de la
actividad fisica en general, los nifios desarrollan la capacidad de recuperacion de estas sefiales de
dolor. Esto les permite volver a las actividades de la vida, lo que conduce a una mayor calidad de vida
y, eventualmente, a una menor percepcion del dolor. Sin embargo, estos ejercicios repetidos son muy
dificiles desde el punto de vista fisico y emocional, y el impulso para evitar la percepcion inmediata
del dolor es muy fuerte. Por lo tanto, las intervenciones de comportamiento son muy relevantes en
la terapia de rehabilitacion.

Cuando trabajamos con pacientes con dolor cronico, debemos buscar como los pensamientos y
sentimientos de los pacientes pueden influir en su experiencia del dolor. En muchos casos no hay
dafio organico y una vez que los pacientes entienden que el dolor no significa necesariamente que
haya algo malo fisicamente en sus cuerpos, dejan de ver el dolor como una amenaza y no se asustan
tanto. En ese momento, normalmente empiezo a educar al paciente para que interprete el dolor de
una manera diferente. Nos centramos en ejercicios de respiracion y en la conciencia del cuerpo, para
observar con calma si su cuerpo esta tenso o relajado. Y le doy al paciente estrategias muy
especificas para autorregular las reacciones de estrés, este trabajo también es muy importante
explicarselo a los padres.

En nuestro trabajo es muy importante generar un clima de confianza, los nifios experimentan dolor
y muchas veces se les dice que no tienen nada, de ahi la importancia del concepto de sostén, tanto
fisico como emocional, siempre les doy a entender que me importan.

Muchas veces el toque es el desencadenante para que ese nifo o adolescente pueda empezar a
expresar esos pensamientos, sensaciones o sentimientos. Nuestro enfoque con estos pacientes
implica «navegar por una variedad de factores -fisiologicos y psicosociales- que pueden o no estar
afectando a su dolor», de ahi laimportancia de trabajar con equipos multidisciplinares y saber en ese
momento que compafiero o profesional es el siguiente para ayudarle y asi completar nuestro trabajo.

La respiracion como una practica consciente para el dolor cronico

La forma en que respiramos puede afectar a nuestras emociones y estados mentales, asi como
determinar como respondemos fisicamente al estrés (en este caso frente al dolor).
La forma en que respiramos afecta a nuestro sistema nervioso autonomo (SNA), cuyas ramas




sefialan reacciones fisiologicas automaticas en el cuerpo, como las respuestas de lucha o huida y de
relajacion. La actividad del SNA esta fuera de nuestro control consciente. El SNA es responsable de
manejar nuestra respiracion, ritmo cardiaco, temperatura corporal, digestion y otros procesos
basicos necesarios para la supervivencia. Mientras que la rama simpatica del SNA inicia la respuesta
al estrés, la rama parasimpatica induce una respuesta de relajacion. Nuestro sistema nervioso
somatico, sobre el que tenemos un control consciente, hace posible los movimientos de nuestros
0jos, miembros y boca, asi como la forma de como respiramos. Podemos pues, a través de la
manipulacion somatica de nuestra respiracion, afectar qué rama del SNA permanece activa,
especialmente durante los momentos de estreés.

Uno de los mejores medios para inducir una respuesta de relajacion es a través de la respiracion
diafragmatica: inhalando profundamente a través del pecho y virtualmente en el estomago. El
acoplamiento del diafragma puede ser la clave para inducir una respuesta de relajacion a traves de
la respiracion profunda, debido a la proximidad del diafragma al nervio vago. EL nervio vago es un
nervio craneal que suministra aproximadamente el 75% de todas las fibras parasimpaticas al resto
del cuerpo y puede ser estimulado a través del movimiento diafragmatico. Por el contrario, la
respiracion toracica que se limita a la cavidad toracica se asocia con la respuesta de estres de la
rama simpatica.

Respuesta de lucha o de vuelo vs. respuesta de relajacion

La respuesta fisiologica general al estrés se denomina respuesta al estrés o respuesta de "lucha o
huida". Cuando experimentamos estrés, las hormonas activadas por la rama simpatica del sistema
nervioso autonomo inundan nuestro torrente sanguineo para sefialar un estado de preparacion
contra las posibles amenazas a nuestro bienestar. Aunque estas hormonas sirven para ayudarnos a
actuar rapidamente y con gran fuerza en situaciones de emergencia, ejemplifican el concepto de que
puede haber "demasiado de algo bueno". El estrés cronico provoca un exceso de liberacion de
hormonas del estrés, que puede causar un mal funcionamiento del sistema inmunoldgico, problemas
gastrointestinales y el deterioro de los vasos sanguineos, entre otras complicaciones de salud. Con
el tiempo, estos sintomas pueden evolucionar hacia enfermedades degenerativas como la diabetes,
la obesidad y las enfermedades cardiovasculares.

Sin embargo, podemos ayudar a preservar y mejorar el dolor cronico negandonos a ser victimas de
la liberacion cronica de hormonas del estrés, incluso si no somos capaces de controlar cuando o
como las situaciones estresantes nos desafian. Podemos aprender a manejar eficazmente nuestra
reaccion fisiologica a los factores de estrés ensefiando al cuerpo a inducir una respuesta de
relajacion. Una respuesta de relajacion contrarresta los efectos de la respuesta de lucha o huida
ayudando a estimular la funcion del sistema inmunoldgico, reducir la presion sanguinea y los niveles
de cortisol, y proteger los tejidos del dafio causado por las hormonas del estrés.

Establecer un puente entre la mente y el cuerpo a través de la respiracion profunda es una
experiencia multidimensional. Debido a que las ramas simpatica y parasimpatica del SNA estan
reguladas por mensajeros quimicos llamados neurotransmisores, en lugar de los impulsos




‘g

neuronales del cerebro, el tronco cerebral y la médula espinal, estas ramas estan influenciadas's8
nuestras respuestas emocionales a los estimulos ambientales. Los neurotransmisores crean
reacciones fisiologicas transmitiendo informacion basada en nuestros sentimientos a varias células
del cuerpo. El tracto digestivo es especialmente rico en sitios receptores de neurotransmisores, lo
que puede explicar "las sensaciones intestinales" y el porqué de que muchos nifios tengan dolor de

barriguita.

El miedo, por ejemplo, inicia la respiracion toracica asociada con la actividad de la rama simpatica.
Cuando respiramos de forma superficial, utilizamos solo la mitad de los alvéolos (sacos llenos de
aire) de nuestros pulmones. La respiracion diafragmatica emplea todos los alvéolos de nuestros
pulmones mientras ayuda al cuerpo y a la mente a relajarse. Al expandir repetidamente nuestros
pulmones a su maxima capacidad, mejoramos nuestro metabolismo aumentando el suministro de
oxigeno al resto del cuerpo, promoviendo la desintoxicacion en los pulmones y mejorando la
digestion. También podemos ser capaces de cambiar las emociones que engendraron la respuesta
al estrés liberando su poder sobre nosotros a través de la respiracion. El pensamiento claro y la
toma de decisiones creativas pueden seguir y conducir a emociones mas positivas, esto es
fundamental para los nifos que desde edades tempranas tienen experiencias y pensamientos
negativos debido a las situaciones cronicas de dolor, ya que ven que nunca se acaban. La forma de
relacionar las emociones y los patrones mentales con los patrones de movimiento es un paso hacia
el bienestar, y nuestra forma de respirar esta afectando a todos los movimientos y patrones
emocionales y mentales.

RESPIRACION ABDOMINAL. Ejercicio practico.

Ponte de pie. Ahora, coloca tu mano sobre tu abdomen y fijate si lo succionas o permites que se
expanda cuando inhalas. Luego coloca una mano en la parte baja de tu espalda, y la otra en tu pecho.
iSe expanden cuando inhalas?

Permite que tu abdomen se relaje, y mantenlo relajado mientras inhalas. Deja que el aire caiga
suavemente en tu estomago mientras inhalas, y permite que tu estomago se expanda. (Por supuesto
que el aire se queda en tus pulmones, pero esta imagen te ayudara a sentir el movimiento por todo
el camino hacia debajo de tu cuerpo).

Tu abdomen debe ser el punto focal de tu respiracion, pero es importante permitir que tu pecho y
espalda también se hinchen suavemente mientras inhalas.

Comprimir tu abdomen mientras inhalas rigidiza tu pecho y espalda y crea mucha tension en tu
cuerpo. Sin embargo, si tienes el habito de succionar tu abdomen mientras inhalas, respirar de una
forma relajada y confortable se sentira extrafio. Puede ser tan poco familiar que te sentiras incomodo
respirando de una manera confortable.

Si expandir e inhalar es dificil, al principio puedes deliberadamente empujar tu abdomen hacia fuera
mientras inhalas solamente para tomar el ritmo. Luego podras remover este esfuerzo extra.




Algunas personas encuentran muy dificil el imaginarse como expandir o empujar sus abdomenes.
Una forma de ayudar en esto es recostarse boca arriba, con almohadas bajo la cabeza y las rodillas,
pon una piedra del tamafio de un pufio (un peso blando 2 kilos de arroz o lentejas) sobre tu abdomen,
justo bajo tu ombligo, y concéntrate en levantar la piedra mientras inhalas.

Una vez que hayas descubierto como expandir mientras inhalas, intenta ponerte de pie e inhalar por
tu nariz y exhalar por tu boca. No contraigas tus labios mientras exhalas, suavizalos y abre tu boca
gentilmente. Permite que todo tu torso se relaje y abra, asi el aire entrara y bajara suavemente hacia
tu pelvis. Inhalar por tu nariz y exhalar por tu boca, es un puente entre un enfoque interno y un
enfoque externo. Normalmente tu expiras por tu boca solo cuando estas hablando o has hecho un
esfuerzo fisico. Ambas tareas son direccionadas hacia fuera en el mundo. Este ejercicio de
respiracion se enfoca en lo que estas haciendo dentro de tu cuerpo, pero su proposito es cultivar una
relajacion intima que permite un efectivo funcionamiento fuera en el mundo. Idealmente deberias
relajar tu abdomen y respirar desde ahi todo el tiempo. Sin embargo, inhalar por tu nariz y exhalar
por tu boca es solo un ejercicio. En la vida diaria, deberias respirar normalmente, hacia dentro y hacia
fuera por tu nariz.

Prueba a caminar de nuevo mientras respiras desde tu abdomen. ;Como se siente el movimiento?
La mayoria de nifios sienten que su movimiento es mas relajado, enraizado y suave, y sienten que no
se tienen que contraer o proteger.
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Cuando el origen de la intervencion es el dolor, que sabemos que es una experiencia complefay
multidimensional es necesario un abordaje desde todas las dimensiones del funcionamiento humano
para intentar que le intervencion sea lo mas holistica posible.

Estas dimensiones son:

> Habilidades intelectuales: es importante saber la capacidad general mental que posee el nifo
para poder planificar la intervencion acorde a ella.

> Conducta adaptativa: estudiaremos las habilidades conceptuales, sociales y practicas que ha
aprendido el nifio para enfrentarse a las actividades de la vida diaria y qué papel juega el dolor en
ellas.

> Salud: es imprescindible la presencia del equipo multidisciplinar, psicologos, fisioterapeutas,
médicos, enfermeros, farmaceuticos etc.

> Participacion y contexto: en estas dos dimensiones es donde toman gran protagonismo la
familia y el colegio. Es fundamental que estén implicados de manera activa en la intervencion para
que el nino pueda extrapolar de manera positiva todas las herramientas para manejar el dolor
adquiridas durante las sesiones.

Beneficios de la fisioterapia lidica basada en el enfoque sensorio motriz

Los beneficios que se consiguen a través de las sesiones son: > Trabajar con el cuerpo, la
respiracion y la concentracion

> Desarrollar capacidades psicomotrices y perceptivas.

> Activar numerosas areas cerebrales que le dan la oportunidad al cerebro de crear nuevas
conexiones. (NEUROPLASTICIDAD)

> Entrenar la propiocepcion y la coordinacion global del sistema musculo- esquelético.

> Favorecer el desarrollo psicomotor consiguiendo una armonia en el esquema corporal,
espacial y temporal.

Mejorar la fuerza muscular

Mejorar la habilidad a la hora de realizar un movimiento

Liberar endorfinas

Aumentar la confianza en uno mismo

Aportar y mover emociones

Disminuir y ser capaces de identificar el dolor

Generar mejores habitos posturales

Reducir la tension y la ansiedad

Aumentar la salud integral

Combatir la fatiga

Mejorar la elasticidad

Activar de forma armonica el funcionamiento organico

VYV VYV VYV VY VY VYV VYVY




Armonizar y canalizar las emociones

Aumentar la capacidad de concentracion y atencion sobre lo que se esta haciendo.
Aportar estrategias para afrontar de manera positiva el dolor

Romper el aprendizaje nocivo entre dolor-movimiento

Mejorar la calidad de vida del nifo y de su familia

Crear una conciencia de “educacion” en los diferentes ambitos del nifio con dolor

VYV VYV V VY

Sitodos hacemos que el nifo tenga en todas sus dimensiones un ambiente de confianza donde poder
practicar, equivocarse o verbalizar sus miedos ante el dolor, conseguiremos un aprendizaje
significativo y aunque en muchas ocasiones el dolor no desaparezca, se vera con fuerzas para bajar
suintensidad y continuar con sus actividades, ayudando a que su neurodesarrollo siga su camino de
la manera mas “normal” posible.

1. Mas, M.J. (2018). La aventura de tu cerebro. El neurodesarrollo: de la célula al adulto. Pamplona:
Next Door publishers S.L.

2. Blanco, M. (2006). Enfermedades invalidantes de la infancia. Chile: Teleton.

3. Sanz-Andrés, M. J. (2011). Crecer con una discapacidad fisica. Revista Autonomia Personal, 5,
30-37
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Dolor y fiebre acompafian a multiples enfermedades infantiles, y, por consiguiente, son el motivo mas
frecuente de consulta en Pediatria de Atencion Primaria.

Y siendo el Dolor o miedo al dolor la PRIMERA CAUSA DE SUFRIMIENTO del NINO que acude a un
centro sanitario, tanto si presenta dolor, como el miedo a que se le pueda ocasionar.

;QUE HACEMO0S?

Anamnesis: dependiendo de la edad de nuestro paciente y su capacidad intelectual, la verbalizaran
solo los padres y o cuidadores o los propios nifios.
Exploracion: fisica por aparatos para determinar la causa del dolor.

iExiste dolor?:

La fiebre la podemos medir con un termometro, pero ;como medimos el dolor?

Por esto hay que tener en cuenta para su valoracion, las diferentes respuestas que el dolor provoca
en el paciente pediatrico:

>Respuestas Conductuales. En la etapa verbal, la conducta se asemeja a la del adulto, en el periodo
de lactante las respuestas se valoran a traves de la expresion facial, gritos, llanto, movimientos
corporales.

>Respuestas Fisiologicas. Aumento de la frecuencia cardiaca, respiratoria, de la sudoracion palmar

¢Es un dolor agudo o cronico?

Para tomar una decision terapéutica valoramos la intensidad, para llegar al diagnostico valoraremos
la duracion.

Asi un dolor agudo se puede presentar por una enfermedad o por la realizacion de un procedimiento
(vacuna).

El dolor cronico 6 recurrente puede estar relacionado con la presencia y repeticion de episodios de
dolor agudo. Progresion de enfermedades y complicaciones. Trastornos del suefio. Ansiedad.
Depresion. Falta de autoestima.

¢ &

CONTENTO TRISTE ENFADADO PREOCUPADO

;Cual es la intensidad? Leve, moderado, grave.
Basicamente se utilizan tres métodos solos o combinados segun el tipo de dolor y la poblacion:

>Comportamentales o Conductuales: Nos indican como se comporta el nifio ante el dolor y seran
muy Utiles en la etapa PREVERBAL.

> Fisiologicos: estudian la respuesta del organismo ante las sensaciones dolorosas.

> Auto valorativos: a partir de los 3-4 afios cuantifican el dolor a través de escalas de colores, de
dibujos y numéricas.




;El dolor esta condicionado por algun factor?

Existen aspectos psicoldgicos y del entorno (raza, cultura, edad, estado animico, situacion familiar,.)
que pueden modular las sensaciones de dolor, por ello un mismo estimulo va a provocar reacciones
dolorosas diferentes.

Interconsulta a especialistas: Si es preciso por una disminucion de la agudeza visual, falta de
autoestima, sospecha de patologia neurologica, digestiva

Tratamiento:

Etiologico conjuntamente con el analgésico

Adecuando, como siempre el tratamiento a la edad del paciente.

Adquiriendo los padres un gran protagonismo para calmarlos, explicarles los pasos de los
procedimientos, las sensaciones que tendran y consolando al nifio

;Pero hay ocasiones en que la causa no se conoce, y en estos casos cabria plantearse si es necesario
conservar el dolor para el diagnostico?

Y todo esto con factores en contra de nuestros pacientes y nosotros mismos:
EL TIEMPO en 15 minutos tenemos que visitar 3 nifos.

LA FALTA de recursos para el uso de medidas no farmacoldgicas.
LIMITACIONES en la peticion de pruebas complementarias.

CONCLUSIONES

> El Tratamiento del dolor es un derecho del paciente.

> Debemos de PREVENIR el dolor y la ansiedad ante todo procedimiento presumiblemente
doloroso.

> Debemos INDIVIDUALIZAR segun las caracteristicas del paciente y la maniobra.

> Usar siempre que se pueda las medidas No FARMACOLOGICAS: Amamantamiento/
Sacarosa/Distracciones/ Anestésicos topicos.

Evaluar y manejar el dolor, agudo y cronico, exige la puesta en marcha de

EQUIPOS INTERDISCIPLINARES que proporcionen las directrices y protocolos necesarios para
el diagnostico y tratamiento del dolor, para coordinar la intervencion de los diferentes profesionales,
ademas de pediatras y enfermeras: psicologos, rehabilitadores, anestesistas, farmacéuticos.

El dolor y el miedo de nuestros pacientes y sus familiares se deben de tratar con el mismo rigor y
entusiasmo que la enfermedad en si.

Por nuestros nifios jlll es necesario la implementacion de UNIDADES DE DOLOR INFANTIL




;Que estrategias mejoran el apoyo
gubernamental y financiero?

Dra. Tania Garcia Abreu, Anestesista.

Dra. Tania G. Abreu es anestesiologa con
especial interés en pediatria en el hospital
Quiron en la ciudad de Valencia. Ha sido
asesora clinica en la Unidad de Dolor Cronico
del Hospital Boston Children Hospital. Forma
parte del grupo de trabajo de dolor infantil de
la SEPEAP. Involucrada en el desarrollo del
) proyecto de “Promesa de Confort infantil”
. paralareduccion del dolor en procedimientos
s  con agujas. Poseedora de dos masters por la
. Universidad de Salamanca en dolor y técnicas
especificas para el dolor con ultrasonido.
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De acuerdo a la Declaracion de Montreal de 2010, el manejo del dolor es un derecho fundaments
una violacion de los derechos humanos si no se trata.

El pasado afio 2019, hace escasamente unos meses, se publico la noticia de que mas de 300. 000
nifios en Espafia sufrian dolor cronico y, sin embargo, en los ultimos 5 afios no se habia destinado ni
un solo euro para paliar esta gravisima carencia. De acuerdo a la Declaracion de Montreal de 2010,
el manejo del dolor es un derecho fundamental y una violacion de los derechos humanos si no se
trata.

Tras esta publicacion, la Sociedad Espafiola de Pediatria tomo cartas en el asunto y denuncio, la falta
de atencion a los nifios con dolor y la necesidad de humanizar su atencion, mediante medidas
sanitarias que aborden el dolor infantil y que promuevan la recuperacion de los nifios en un entorno
lo mas amigable posible.

Sin embargo, casi un afio después todo sigue exactamente igual. El trabajo de muchos intentando
dar visibilidad al problema del dolor infantil, ha hecho que algunos profesionales quieran crear
Unidades de Dolor Infantil en sus hospitales, pero como siempre, la intensa actividad en otras areas
del hospital y la falta de profesionales, el anestesiologo es mas Util en quirofano que llevando una
Unidad de Dolor Infantil y el pediatra lo mismo, todo ello, unido a la falta de recursos podria llevar a
pensar que si es pluripotencial mejor, es decir, una Unidad de Dolor de adultos y nifios pero no, las
cosas no son asi de faciles.

El dolor infantil no es como el de los adultos, cada vez acercamos mas el tratamiento del dolor de
los adultos al que se usa en los ninos. Y aunque en ambos casos el abordaje es multidisciplinar, hay
una gran diferencia; los ninos deben volver a la normalidad de su vida para sentirse bien, no tienen
que esperar a sentirse bien para volver a la actividad como en los adultos.

Recientemente el Dr. Reinoso, Jefe de Anestesiologia y Reanimacion infantil del hospital La Paz en
Madrid, resalto, en el Congreso de la Sociedad Espafiola de Dolor, que hacian falta 8 Unidades de
Dolor Infantil en nuestro pais, quizds mas, porque su existencia es esencial para evitar que
adolescentes perpetien su dolor y acaben en unidades de adultos donde la sistematica de
tratamiento le evite opciones ldicas adecuadas a su edad, y los aliene.

Y claro si no reconocemos que existe, que es un problema, - ;como vamos a considerar cuidarlo y
tratarlo?

En estudios realizados en Valencia, sobre una poblacion de 65. 000 nifios de dos Departamentos
Sanitarios, la prevalencia de dolor cronico igualaba a la del resto del mundo, entre 15-20% de los
nifios sufrian dolor cronico. Recordando que las cifras de dolor agudo son de mas un 30%, en el
entorno hospitalario, hay un 10 % que sufren un dolor agudo con caracteristicas cronicas.

Los nifios enfermos con dolor cronico son afortunadamente un nimero reducido en comparacion
con las cifras ingentes de los adultos, pero muchos de esos adultos jovenes, que tienen minusvalias,
provienen de los ninos no tratados, ignorados y que han vivido con dolor durante anos.

Nos lleva a plantearnos si jes un problema solo sanitario el dolor infantil? No, es un problema social
que proviene del entorno sanitario.

Por ello, Nuestro deber como adultos tanto desde el entorno politico, sanitario y social, es su
reconocimiento para desde los diferentes ambitos apoyarlo y mejorarlo.

Existen numerosas fundaciones que proveen de ingentes cantidades de dinero por el hecho de ser
problemas sociales (nifios en etapa de exclusion, nifios de padres donde ha habido violencia de
género, nifos con déficit cognitivo, nifios que ha sufrido abusos..) esos nifios, muchos de ellos sufren




el miedo, la tristeza, y frecuentemente dolor como manifestacion de su sufrimiento. Su cerebro si lo
siente y ellos lo padecen.

Tampoco hay apoyo financiero para las familias que viven con un nifio con dolor donde es frecuente
perder trabajo por quedarse uno de los dos padres al cuidado de sus hijos enfermos.

Pero parece que la idea de visualizar el dolor infantil como un problema sanitario hace que sea mas
facil pensar que es la Sanidad la que debe cubrir con los costes de su tratamiento, sin embargo
reitero ES UN PROBLEMA SOCIAL en el entorno Sanitario, por la necesidad de junto a tratamientos
farmacoldgicos se precisan de los centros de rehabilitacion fisioterapéutica para mejorar la funcion
y el tratamiento psicologico, poner y describir modelo biopsicosocial multidisciplinar muchos no
cubiertos por nuestro sistema sanitario ayudarian a su mejoria a su recuperacion en un equipo
multidisciplinar que los reintegre como nifios, jovenes adultos que puedan aportar y ser motivo de
orgullo de nuestra sociedad.

Desde Dolor.in no pararemos de reivindicar la necesidad de su reconocimiento y por tanto de su
aceptacion, evitando la estigmatizacion, por qué el dolor es una enfermedad.

Demandaremos ayudas economicas para nifios con dolor, solicitaremos la necesidad de
campamentos de ensenanza para padres e hijos para vivir con el dolor, de centros especiales donde
puedan ir a recibir terapias intensivas como los que cubren ya aseguradoras en Canada, Australia,
Estados Unidos, donde durante mi estancia en practicas, encontré a nifios espanoles tratandose.
Esperamos que aquellos que luchan por esos grupos de ninos cuyas comorbilidades hacen que
padezcan dolor, se unan a nuestra voz, a nuestras quejas y hagamos un frente fuerte porque los
nifos son nuestro futuro, y por tanto su desarrollo como seres sanos, sin minusvalias, sin
sufrimiento, hara que su futuro y el nuestro sea mejor.

1. ANZCA. Statement on patients' rights to pain management. ANZCA PS 45; 2001. Available
at: www.anzca.edu.au.

2. Brennan F, Carr DB, Cousins MJ. Pain management: a fundamental human right. Anesth Analg
2007; 105:205-21.

3. Cousins MJ, Brennan F, Carr DB. Pain relief: a universal human right. Pain 2004.:112:1-4.

4. FEDELAT. Proclamation of pain treatment and the application of palliative care as human rights,
May 22, 2008.
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;Es importante la divulgacion de la
evidencia y la coordinacion de
cuidados para estandarizar la
evaluacion y tratamiento del dolor
cronico infantil?

Ana Minguez Marti, Farmacéutica en la Unidad del dolor CHGU
de Valencia

Con varios premios recibidos, le gusta la
investigacion, ha sido secretaria del CEIC
durante 10 anos, y atiende desde su consulta
de Atencion Farmacéutica a la poblacion con
dolor especialmente vulnerable a través de
su programa #Yayo sin Dolor. Pero como le
gustan los retos, desde hace 3 afios esta
realizando campafas de sensibilizacion y
estudios epidemiologicos para hacer visible
el dolor infantil.
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Diversas asociaciones cientificas, tanto nacionales como internacionales estan reivindicando el alivio
del dolor infantil como un derecho humano fundamental y en ese contexto, también existen multitud
de documentos y estudios que avalan la importancia de su evaluacion y tratamiento.

Porque no se puede actuar sobre lo que no se sabe, la evaluacion del dolor en el nifio debe
entenderse como un acto fundamental, previo y esencial para su tratamiento.

|dentificar el dolor infantil y cuantificar su gravedad permite abordarlo de forma mas efectiva y
segura y es de suma importancia ademas por servir de referencia al profesional o cuidador de la
respuesta o no del nifo a un tratamiento previo, es decir, nos sirve para saber si estamos haciendo
las cosas bien o hay que rectificarlas porque lo estamos haciendo mal.

Pero en la practica clinica y pese a la alta prevalencia de nifios con dolor segun datos publicados a
nivel nacional e internacional, sequimos sin identificarlo de forma rutinaria y con frecuencia, las salas
de hospitalizacion, consultas pediatricas hospitalarias, servicios de urgencias, consultas de atencion
primaria y hogares familiares estan pobladas de nifios que precisan resolver este problema que
muchas veces no saben comunicarlo.

Aun reconociendo que la evaluacion del dolor infantil no es facil para el profesional, por la naturaleza
subjetiva y compleja del dolor en los bebés y los nifios, las limitaciones en su desarrollo y lenguaje,
la dependencia de otros para inferir dolor y el contexto social del nifio y su impacto en el dolor,
barreras todas importantes, la ausencia o pobre tratamiento por desconocimiento de su
presencia no debe ser una excusa para el profesional o cuidador porque su impacto puede influir
en los resultados de salud del nifo de por vida.

Y, por ultimo, cuando se hace referencia a la evaluacion del dolor cronico infantil, no solo consiste en
medir su intensidad. Se trata de un concepto mas amplio que implica un juicio clinico basado en la
observacion de la naturaleza, la importancia y el contexto de la experiencia del dolor en el nifio y que
enfatiza su naturaleza multidimensional y la necesidad de un modelo biopsicosocial de tratamiento,
por lo que para su correcta evaluacion debieran considerarse los siguientes parametros:
>|ntensidad: mide el grado de severidad del dolor e identifica una medida de referencia que permite
evaluar las intervenciones adecuadas para aliviarlo.

>Localizacion: ayuda a diferenciar si es localizado, referido o generalizado, siendo los nifios muy
pequefios o con discapacidades moderadas, ya capaces de sefialar “donde les duele”.

>Tipo de dolor: mediante una descripcion de las caracteristicas sensoriales, (nociceptivo,
neuropatico, vascular etc) o el resultante de un proceso agudo recurrente, de un dolor postoperatorio
cronico, o por procedimientos frecuentes.

>Caracteristicas temporales: Agudo o Cronico de mas de 3 meses de evolucion

> Aspectos afectivos y grado de afectacion del nifio por el dolor

>Impacto o grado de interferencia del dolor en el funcionamiento fisico y social Informacion que
puede ser obtenida de los padres.

Su evaluacion nos permitira actuar de forma integral e individualizada sobre el nifio abordando las
distintas necesidades y tratamientos (farmacoldgicos y no farmacologicos) medir los resultados y en
definitiva, mejorar al nino e integrarlo en sus actividades de la vida diaria.

Afortunadamente actualmente existen un amplisimo grupo de herramientas disponibles para la




evaluacion del dolor infantil que estan adaptadas y validadas en funcion de la edad y del desar "
cognitivo del nifio para contextos clinicos especificos incluso adaptadas a nuestro entorno cultural.

Por ello, los profesionales y cuidadores deberan seleccionar y acceder a la mas adecuada a su
entorno laboral y de cuidado infantil, familiarizarse en su manejo, y utilizarla de forma rutinaria, para

estandarizar los cuidados infantiles del dolor en esa area de trabajo.

La Coordinacion de cuidados del nifio con dolor cronico con el propdsito de reducir disparidades en
su identificacion y tratamiento, precisa unificar los criterios de cuidados, protocolizarlos para
estandarizarlos y coordinarlos a un nivel superior e independientemente del nivel asistencial en el
que el nifio sea atendido desde primaria o unidades de hospitalizacion.

Esta necesidad ya ha sido identificada como una prioridad por organizaciones y programas de
acreditacion. Asi, por ejemplo, los ensayos para evaluar y tratar el dolor infantil fueron establecidos
por la Comision Conjunta para la Acreditacion de Organizaciones de Salud (JCAHO) en 2001 y
actualmente los hospitales estadounidenses estan obligados a tener politicas para la evaluacion y el
tratamiento del dolor dirigidas al personal sanitario y que obliga a su cumplimiento. 35, 36.

Asi mismo, la Declaracion del Colegio de Anestesistas de Australia y Nueva Zelanda (ANZCA)
reconoce los derechos del nifo al alivio del dolor, y en su tercer punto, recalca la necesidad de la
evaluacion del dolor infantil, y el derecho a que se registre con frecuencia los resultados de dicha
evaluacion 37.

A nivel nacional, resaltamos desde Dolorin la iniciativa de la Asociacion Espafiola de Pediatria a
través de su grupo de trabajo del Dolor Infantil, porque considera el adecuado manejo del dolor
infantil como parte de su lex artis ad hoc, recalcando la obligacion moral de este colectivo del
correcto abordaje del dolor en la edad pediatrica.
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Entre sus estrategias de coordinacion de cuidados promulgan:
La inclusion de la medicion del dolor infantil como la quinta constante en su HC en la atencion del
nifio por cualquier recurso sanitario,



https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1695403319301924#bib0370
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1695403319301924#bib0375
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1695403319301924#bib0380

Necesidad de protocolos asistenciales sobre el registro y el tratamiento del dolor como quinta
constante vital en los centros sanitarios pediatricos,

Estandarizar y seleccionar una escala aplicable a la edad y circunstancia clinica del nifio, que sea de
uso generalizado para describir en el evolutivo las caracteristicas de dicho dolor y al menos,
intensidad, localizacion, cualidades y duracion del dolor.

Evaluaciones recogidas al ingreso del paciente y al alta y, al menos, una vez por turno en el caso de
la atencion hospitalaria y en cada visita en el caso de atencion primaria.

Recomendable que los programas informaticos incluyan algun apartado donde colocar las
especificaciones de ese episodio de dolor: efectos secundarios, tratamiento, medidas no
farmacologicas, etc.

Formular indicadores sobre el grado de cumplimiento del protocolo.

Todos estos aspectos, ademas de especificar una atencion integral a los pacientes en el campo del
dolor infantil, proporcionar informacion especifica, accesible, unificada y real del estado de los
pacientes en materia de dolor y ayudar a los profesionales a seguir las mismas directrices en el
tratamiento y la evaluacion.

1. Shomaker K, Dutton S, Mark M. Pain Prevalence and Treatment Patterns in a US Children’s
Hospital. Pediatrics 2015, 5 (7) 363-370.

2. Manworren RC, Stinson J. Semin Pediatr Neurol. Pediatric Pain measurement, Assessment, and
Evaluation 2016; 23(3):189-200.

3. Maxwell LG, Fraga MV, Malavolta CP. Assessment of Pain in the Newborn: An Update Clin
Perinatol. 2019; 46 (4): 693-707.

4. Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations. Implementing the new pain
managements standards JCAHO, Oakbrook Terrace (2000)

5. Documento de posicionamiento del Grupo Espafiol para el Estudio del Dolor Pediatrico (GEEDP)
de la Asociacion Espafiola de Pediatria sobre el registro del dolor como quinta constante. Anales
de Pediatria. 2019: (91) 1: 58.e1-58.e7
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;Cuales son las estrategias para la

educacion del personal escolar para
mejorar su concienciacion sobre el
tratamiento del Dolor cronico Infantil?

G

b

mMWM'Q‘%ﬁa‘VM'“ -

Pura Alamar, Psicopedagoga

De profesora de colegio de nifos y nifas de
clases de primaria y secundaria, luego decidio
ser Psicopedagoga para seguir tratando con
menores, pero “de uno en uno”. Después de
mucho tiempo de ser como una maga sin
magia se fue a trabajar a Conselleria - que es
donde mas se manda - a buscar la magia y
volvio con mas cosas aprendidas a lo suyo,
que es con lo que estd en la actualidad, a
ayudar a los chicos y a las chicas “de uno en
uno” a buscar soluciones a sus problemas.
Creadora de la App: " Solete”, App para ayudar
a padres y nin@s con dolor a aprender la
relajacion  mediante la  respiracion.
Introduccion al mindfulness.
J




La identificacion de los primeros sintomas se da en el entorno familiar. Es entonces cuando los
padres normalmente se dirigen al sistema sanitario a través del servicio de pediatria, en un proceso
en el que afirman haberse enfrentado a ciertas dificultades hasta la obtencion de un diagndstico
certero.

Tras el diagndstico de una enfermedad cronica comienza un proceso de atencion que precisa estar
bien planificado y organizado para atender tanto las necesidades de los pacientes de acuerdo con
unos determinados estandares de calidad y evitando la fragmentacion de los cuidados,
principalmente en situaciones de cambio de nivel asistencial entre la atencion primaria y la atencion
especializada. Y esto es especialmente critico en los nifios y nifias para quienes se debe garantizar
la mejor atencion posible y evitar asi el impacto que la enfermedad y la discapacidad o la dependencia
pueda tener en su vida actual y en su desarrollo.

Actualmente, en Espafia hay 1.313.400 nifios/as entre 0 y 14 afios con alguna enfermedad cronica
diagnosticada, es decir, que el 19% de la poblacion infantil hasta 14 afios tiene diagnosticada alguna
enfermedad cronica. Y tener una enfermedad cronica conlleva, en ocasiones, una discapacidad, asi
como la propia enfermedad cronica puede conllevar también necesidades educativas especiales. No
obstante, estas situaciones no son siempre reconocidas legalmente, como en el caso del certificado
de discapacidad, al que muchos menores no logran acceder a pesar de tener diagnosticada una
enfermedad cronica moderada o grave, dejando desprotegido al menor y a su familia para acceder a
recursos sociales y educativos.

Actualmente, en el marco de la atencion a la diversidad, la LOMCE (Ley Organica para la Mejora de
la Calidad Educativa) provee a todos los y las nifios/as el derecho a una educacion de
calidad obligando a las administraciones educativas a atender, no solo al alumnado que puede asistir
a la escuela, sino también a aquellos que viven situaciones particulares o especiales.

En este contexto, las diferentes Consejerias de Educacion de cada Comunidad Autonoma, con las
competencias transferidas del Ministerio de Educacion y Formacion Profesional, desarrollan
programas especificos de apoyo dirigidos a los alumnos escolarizados en centros puiblicos de la
Comunidad que, por causa de una enfermedad, se ven obligados a permanecer ingresados en un
hospital 0 a seguir un proceso de convalecencia en sus domicilios.

Los programas de apoyo dirigidos a los alumnos escolarizados son los siguientes:

>Programas de atencion educativa domiciliaria: Este es un servicio destinado a los alumnos de
Educacion Primaria y de Educacion Secundaria Obligatoria y Bachillerato de todas las CCAA que, por
prescripcion facultativa, no pueden asistir a su centro durante un periodo de convalecencia
generalmente superior a un mes. Las actividades se desarrollan en el domicilio del estudiante en un
periodo de tiempo de en torno a 5 horas semanales (variable en funcion de la CCAA de residencia del
o la menor) con el proposito de asegurar la continuidad del proceso educativo, evitando un desfase
curricular

>Programas de aulas hospitalarias: En los casos de hospitalizacion o convalecencia prolongada los
alumnos afectados tienen acceso a las unidades de apoyo ubicadas en hospitales que cuentan con
camas pediatricas de media y larga hospitalizacion, generalmente para ausencias del centro escolar
de un mes o mas de duracion. Estas unidades suelen contar con aulas de pediatria, profesionales de




Ensefianza Secundaria y profesorado de los programas de atencion educativa domiciliaria'¢e
servicio pUblico de educacion.

>Centros de educacion especial y aulas de inclusion: El alumnado de entre tres y veintiin afios con
necesidades educativas especiales permanentes asociadas a un trastorno o problema cronico de
salud, asi como algunas discapacidades (de acuerdo con la evaluacion y el dictamen realizado por
los Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagagica, cuenta con el servicio de aulas de inclusion
y de centros de educacion especial regulados por cada CCAA en centros tanto publicos como
concertados disenados para proporcionar las estrategias y herramientas necesarias que garanticen
su inclusion en el ambito académico y social.

Por otra parte, cuando nos planteamos las estrategias para la educacion del personal escolar para
mejorar su concienciacion sobre el tratamiento del Dolor cronico Infantil, apuntamos las siguientes
propuestas:

>Formar al profesorado en atencion a la diversidad del alumnado con objeto de garantizar la puesta
en marcha de estrategias de inclusion social de manera que los nifios/as que sufren un problema de
salud cronico y/o alguna discapacidad puedan participar en las actividades y clases diarias del grupo
de forma adaptada. En esta linea, se propone implantar el uso de material con informacion relativa
al manejo de las patologias cronicas mas frecuentes, que facilite al profesorado el abordaje de cada
caso de forma personalizada.

>Implementar planes de formacion reglada en una plataforma online a traves de la cual los nifios/as
que no puedan asistir a clases como consecuencia de sus problemas de salud tengan la opcion de
alcanzar los objetivos del curso de forma personaliza.

>Facilitar la reincorporacion y adaptacion al colegio tras un periodo de convalecencia hospitalaria o
domiciliaria.

>Fomentar la colaboracion y coordinacion entre las organizaciones de pacientes y los sistemas
sanitario y educativo pablicos con el fin de garantizar el acceso de la infancia afectada por alguna
patologia cronica a los servicios ofrecidos actualmente por este tipo de entidades (informacion,
servicios sociales y educativos, etc.).

> Adaptar las lineas curriculares de ciertas materias como educacion fisica y dinamicas grupales de
la clase a las necesidades particulares de los menores que padezcan una enfermedad cronica (sin
discapacidad ni necesidades especiales legalmente reconocidas) con el objetivo de evitar su
aislamiento (participacion en actividades al aire libre /extraescolares, ...

>Desarrollar campanas de sensibilizacion y humanizacion dirigidas a la sociedad que faciliten la
integracion de los nifios/as afectados por problemas cronicos de salud, mediante la colaboracion de
organizaciones de pacientes, entre otros agentes.

>Implementar programas educativos dirigidas al alumnado en general con el fin de normalizar la
convivencia con compafieros/as afectados por patologias cronicas.

>Dotar a los equipos de orientacion y evaluacion psicopedagdgico de los centros educativos de
un servicio protocolizado de acompaiamiento a los menores durante los primeros meses
posteriores al diagndstico con el doble objetivo de, por un lado, facilitar la asimilacion de la
enfermedad por parte del menor y, por otro, garantizar que esta enfermedad no interfiera en el
proceso de aprendizaje ni en la relacion con sus compafieros/as.

>0frecer soporte y acompafiamiento al profesorado cuando tienen un nuevo caso de diagndstico




cronico en su aula.

>Dotar de informacion/formacion a los compafieros/as de clase y a sus padres para evitar situacion
de rechazo o asilamiento, con el objetivo de prevenir el acoso escolar.

>Crear un protocolo de educacion hospitalaria y domiciliaria para las estancias hospitalarias o
convalecencias en el hogar inferiores a un mes, actualmente inexistente, incorporando el uso de las
nuevas tecnologias (clases, tutorias y examenes por videoconferencia, etc.).

Los maestros disponen del CEFIRE en cada Comunidad autonoma, este es el servicio de formacion
del profesorado desde donde se ofertan numerosos cursos de formacion. Dentro de los cursos de
Educacion Inclusiva existen algunos que dan respuesta educativa para la inclusion de los nifios y
nifias que pasan por periodos de absentismo escolar por enfermedad u hospitalizacion.

Pero en general en el mundo escolar hay bastante desconocimiento de lo que es el dolor cronico
infantil, y hay bastante incomprension, por lo que se deberian incluir entre los programas del CEFIRE
cursos monograficos para mejorar la concienciacion sobre lo que es el Dolor cronico Infantil.

Ley Organica 8/2013 de 9 de diciembre para la mejora de la calidad educativa. Boletin Oficial del
Estado, 10 de diciembre de 2013, nim. 295, pp. 97858-97921.

Instituto Nacional de Estadistica (2017): Encuesta Nacional de Salud en Espafia

Situacion actual de la coordinacion entre sistemas publicos para la deteccion y atencion a la infancia
escolarizada con enfermedad cronica y discapacidad asociada. Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP), 2019.
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;Cual es la interaccion entre el dolor cronico y la salud mental?

En la poblacion pediatrica, la tasa de prevalencia del dolor cronico es generalmente alta. El dolor
cronico es un problema que afecta a entre un 20 y un 35% de los nifios y adolescentes de todo el
mundo (Friedrichsdorf et al, 2016). Siendo los mas comunes: el dolor de cabeza, espalda, dolor
abdominal y musculo-esquelético (King et al., 2011).

Existen varios modelos desarrollados para comprender el dolor cronico en nifios y adolescentes
(Adams y Turk, 2008). El modelo biopsicosocial es el marco mas Util para comprender y manejar el
dolor de manera efectiva (Gatchel et al., 2007). EL modelo biopsicosocial (Schwartz, 1982) describe el
dolor como un fendmeno multidimensional que es el resultado de una interaccion compleja entre
factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Por ejemplo, como factores bioldgicos encontrariamos
los factores genéticos o la fisiologia; entre los factores psicologicos se incluirian la tendencia a
pensamientos catastrofistas o la depresion; y en los factores sociales estarian el apoyo familiar o de
los amigos (Ver Figura 1. EL modelo biopsicosocial del dolor).

Figura 1. Modelo biopsicosocial del dolor (Adams y Turk, 2018).

Es desde un modelo biopsicosocial que debemos entender el dolor cronico, pues es una “experiencia”
compleja. No existe una causa Unica que explique directamente porqué el/la nii@ tiene dolor. Asi
como tampoco es una experiencia (o enfermedad) que afecte solo una Unica area de la vida de un/a
nin@. EL dolor cronico impacta la calidad de vida de |@s nifi@s, su vida familiar y personal (Gureje,
1998; Reid et al., 2011).

Habiendo demostrado la interaccion que se produce entre lo bioldgico, lo psicoldgico y lo social en el
dolor cronico, no debe extrafiar la relacion entre dolor cronico y salud mental. Asi pues, es conocida
la relacion entre padecer dolor cronico durante la infancia y adolescencia, y la presencia de
trastornos mentales en la etapa adulta (Shanahan et al, 2015; Vinall et al, 2016). También la
comorbilidad entre el dolor cronico pediatrico y la presencia de psicopatologia, como la depresion, la
ansiedad y el estrés postraumatico (Vinall et al,, 2016). Siendo mayor la incidencia de algun tipo de
problema en la salud mental de nii@s con dolor cronico que en nif@s sin dolor (Noel et al., 2016).
Por ejemplo, Coffelt, Bauer y Carroll (2013) encontraron que el 44% de jovenes con dolor cronico
habian sido diagnosticados con una condicion psiquiatrica (trastornos afectivos (28%), trastornos de
ansiedad (18%), trastornos de somatizacion (6%) o TEPT (2,4%)). O Tegethoff y su equipo (2015), quienes
encontraron que el 25,93% de los jovenes con dolor cronico presentaban algun trastorno mental a lo




largo de su vida y tenian mas riesgo de desarrollar trastornos de alimentacion, ansiedad, afectivese
cualquier otro trastorno mental.
;Como y cuando pueden ser diagnosticados y tratados de un modo mas eficiente?

El dolor cronico en nifios puede pasar desapercibido e infra-diagnosticado, por la falta de vocabulario
para describirlo, por la subestimacion del dolor en nifi@s, etc. Después de conocer la alta prevalencia
en poblacion pediatrica y el riesgo incrementado de padecer algun trastorno mental en la etapa
infanto-juvenil o adulta, el dolor cronico es un problema que no debe pasar por alto en nuestra
sociedad. El dolor cronico es real, puede considerarse enfermedad si se trata de dolor cronico
primario o sintoma, como dolor secundario a una enfermedad principal (ICD-11, 2019). Por su alta
complejidad, necesita ser tratado por equipos multidisciplinares, formados especificamente en dolor
pediatrico y que incluyan médicos, psicolog@s, enfermer@s, trabajadores sociales, fisioterapeutas..
E implica también a los profesionales y personas incluidos en los meso-sistemas de los que el/la
nin@ forma parte, como el colegio, las actividades extraescolares, grupos sociales o la familia
extensa.

Un adecuado diagnastico precoz puede prevenir: 1) Que el dolor agudo se convierta en dolor cronico
y 2) Que el dolor cronico llegue a ser severo e incapacitante.

Este diagnostico no solo debe incluir la medicion de la intensidad del dolor, su frecuencia o cuando
aparecio; sino que también debe incluir la exploracion de la interferencia del dolor con las relaciones
sociales (amigos, companeros y familia), el suefio, el apetito, el rendimiento académico, la asistencia
escolar y/o a actividades extraescolares, la actividad fisica, el estado de animo, ...

Para poner luz en el diagnostico del dolor cronico en nii@s, en mayo de 2019, la OMS publicd la nueva
clasificacion de las enfermedades (ICD-11 en inglés, CIE-11 en espafiol). En ella se define el dolor
cronico como: “EL dolor es una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada a un dafio
tisular real o potencial, o descrita en funcion de tal dafio. El dolor cronico es aquel que dura o se
repite por espacio de mas de 3 meses’.

Hay que recordar que, a menudo, l@s nif@s con dolor cronico, hasta que son diagnosticados de dolor
cronico pasan de un meédico a otro especialista y de una prueba a otra, un proceso que puede durar
una media de 4-6 meses (Celedon et al., 2014; Weisman, 2008). Sin olvidar el gasto economico que
supone al sistema sanitario (Groenewald & Palermo, 2015). Por ejemplo, en Holanda, el gasto para
tratar el dolor abdominal funcional y otros dolores gastrointestinales se calculo en 2500
euros/persona/afio (Hoekman et al,, 2015).

En conjunto, no hay duda de que esta condicion necesita atencion y que un diagnostico prematuro,
junto con un tratamiento preventivo, eficaz, eficiente y multidisciplinar, ayudara a |@s nifi@s con
dolor cronico y sus familias a tener una mejor calidad de vida.

1. Adams, L. M., & Turk, D. C. (2018). Central sensitization and the biopsychosocial approach to
understanding pain. Journal of Applied Biobehavioral Research, 23(2), e12125.
doi:10.1111/jabr.12125




2. Celedon, X., Amari, A., Ward, C.M. et al. (2014). Children and Adolescents with Chronic Pain and
Functional Disability: Use of a Behavioral Rehabilitation Approach. Curr Phys Med Rehabil Rep, 2,
86-92. https://doi.org/10.1007/s40141-014-0047-0

2.2 Coffelt, T.A., Bauer, B.D., & Carroll, A.E. (2013). Inpatient characteristics of the child admitted with
chronic pain. Pediatrics, 132(2), e422—e429. doi: 10.1542/peds.2012-1739

2.3 Friedrichsdorf, S. J., Giordano, J., Desai Dakoji, K., Warmuth, A., Daughtry, C., & Schulz, C. A.
(2016). Chronic Pain in Children and Adolescents: Diagnosis and Treatment of Primary Pain
Disorders in Head, Abdomen, Muscles and Joints. Children (Basel, Switzerland), 3(4), 42.
https://doi.org/10.3390/children3040042

2.4 Gatchel, R. J., Peng, Y. B., Peters, M. L., Fuchs, P. N., & Turk, D. C. (2007). The biopsychosocial
approach to chronic pain: scientific advances and future directions. Psychological Bulletin, 133(4),
581.

3. Groenewald, C. B., & Palermo, T. M. (2015). The price of pain: the economics of chronic adolescent
pain. Pain Management, 5(2), 61-64.https://doi.org/10.2217/pmt.14.52

4. Gureje, O. (1998). Persistent pain and well-being: A world health organization study in primary
care. JAMA, 280(2),147-51.

5. Hoekman, D. R., Rutten, J. M., Vlieger, A. M., Benninga, M. A., & Dijkgraaf, M. G. (2015). Annual
Costs of Care for Pediatric Irritable Bowel Syndrome, Functional Abdominal Pain, and Functional
Abdominal  Pain  Syndrome. The Journal of pediatrics, 167(5), 1103-8.e2.
https://doi.org/10.1016/j.jpeds.2015.07.058

6. International Classification of Diseases (ICD-11) - Mortality and Morbidity Statistics. Chapter 21.
Symptoms, signs or clinical findings, not elsewhere classified. [Internet] Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) [citado el 26 de julio de 2020]. Disponible en: https://icd.who.int/browse11/-m/en.

7. King, S., Chambers, C. T., Huguet, A., MacNevin, R. C., McGrath, P. J., Parker, L., & MacDonald,
A.J. (2011). The epidemiology of chronic pain in children and adolescents revisited: a systematic
review. Pain, 152(12), 2729-2738. https://doi.org/10.1016/).pain.2011.07.016

8. Noel, M., Beals-Erickson, S. E., Law, E. F., Alberts, N. M., & Palermo, T. M. (2016). Characterizing
the Pain Narratives of Parents of Youth With Chronic Pain. The Clinical journal of pain, 32(10),
849-858. https://doi.org/10.1097/AJP.0000000000000346

9. Reid, K.J., Harker, J., Bala, M.M., Truyers, C., Kellen, E., Bekkering, G.E., et al. (2011).
Epidemiology of chronic non-cancer pain in Europe: narrative review of prevalence, pain
treatments and pain impact. Curr Med Res Opin, 27(2), 449-62.

9.2 Schwartz, G. E. (1982). Testing the biopsychosocial model: The ultimate challenge facing
behavioral medicine. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 50(6), 1040.



https://doi.org/10.1007/s40141-014-0047-0
https://doi.org/10.3390/children3040042
https://doi.org/10.1016/j.jpeds.2015.07.058
https://icd.who.int/browse11/l-m/en
https://doi.org/10.1016/j.pain.2011.07.016
https://doi.org/10.1097/AJP.0000000000000346

10. Shanahan, L., Zucker, N., Copeland, W. E., Bondy, C. L., Egger, H. L., & Costello, E. J. (2015).
Childhood somatic complaints predict generalized anxiety and depressive disorders during young
adulthood in a community sample. Psychological medicine, 45(8), 1721- 1730.
https://doi.org/10.1017/S0033291714002840

11. Tegethoff, M., Belardi, A., Stalujanis, E., & Meinlschmidt, G. (2015). Comorbidity of mental
disorders and chronic pain: Chronology of onset in adolescents of a national representative cohort.
J. Pain, 16(10), 1054-1064. doi: 10.1016/}.jpain.2015.06.009

12. Vinall, J., Pavlova, M., Asmundson, G. J., Rasic, N., & Noel, M. (2016). Mental Health
Comorbidities in Pediatric Chronic Pain: A Narrative Review of Epidemiology, Models,
Neurobiological Mechanisms and Treatment. Children (Basel, Switzerland), 3(4), 40.
https://doi.org/10.3390/children3040040

13. Walker, L. S. (1999). The evolution of research on recurrent abdominal pain: History, assumptions,
and a conceptual model. Progress in pain research and management, 13, 141- 172,

14. Weisman, S.J. (2008). Multidisciplinary approaches to chronic pain. In G.A. Walco & K.R.
Goldschneider (Eds.), Pain in children: A practical guide for primary care (1st ed., pp. 133-143).
Humana Press. doi: 10.1007/978-1-59745-476-6



https://doi.org/10.1017/S0033291714002840
https://doi.org/10.3390/children3040040

A
&
7

JiEstr‘atégias% en autocuidados de los

padres de nifios con dolor cronico,
cuidando al cuidador

M? Jesus Vidorreta, Enfermera pediatrica.

Enfermera pediatrica y CAP en educacion
sanitaria. Trabaja como enfermera en el S.
Alergia del CHG de Valencia. Ha dirigido como
IP el proyecto de Investigacion “Tratamiento
no farmacologico del dolor agudo en los
Procedimientos infantiles en Enfermeria” en
la fundacion CHGU de Valencia. Ha escrito el
cuento “Cura-sana” y varios textos sobre el
dolor infantil. Imparte el taller “Dolor Infantil’
en el Colegio de Enfermeria de Valencia. Ha
recibido en 2018 el premio “Humanizando la
sanidad” por su trabajo “Aprendemos
jugando,anafilaxia alimentaria”.
.




Los padres que tienen nifios con dolor cronico son expertos en aliviarlos y crearles una atmos
de bienestar. Pero, estos padres cuidadores son amenudo los olvidados por si mismos, sin promover
su propio bienestar.

“El cuidado es un acto que en las personas genera memoria; no obstante, se requerira del arte y del
razonamiento (Aristoteles) de cada quién para generar a partir de ella la experiencia, practica
prolongada que proporciona conocimiento (razonamiento) o habilidad (arte) para hacer algo” (J.S.
Santamaria, M.L. Jiménez)

Cuidando al cuidador.

La instauracion de los habitos de autocuidado responde a las necesidades del cuidador, de manera
que adquiere una autonomia personal para ello. La intencion de este autocuidado es promover y
crear habitos de vida que apoyen y mejoren el bienestar de las personas que viven juntas.

Para fomentar el bienestar de las personas que viven juntas, es necesario hablar y consensuar entre
todos los pasos a seguir. La propuesta es empezar con unas bases generales para ir
desarrollandolas:

1-Hacer un calendario de tareas consensuado y familiar, creando un ambiente de cooperacion en el
hogar. Valorar los tiempos de cada persona y dar las responsabilidades, generando confianza en
cada uno. Las tareas se pactaran o negociaran con una buena comunicacion para crear un clima
agradable en casa, fomentando una convivencia feliz y con libertad. Al ser consensuadas se
escribiran para que no haya despistes. Las tareas se iran adaptando al proceso de maduracion del
nifio. De esta manera se creara una mayor cohesion familiar para que los nifios, tanto el enfermo
como los hermanos, se sientan identificados con los roles del sistema familiar. Realizando agendas
y haciéndolos sentir incluidos.

2- Respetar los tiempos de cada uno y valorar los esfuerzos, reconociendo los progresos y siendo
positivo. ;Que tengo que hacer? ;Qué puedo hacer? Una vez creadas y consensuadas las tareas,
iremos valorando el cumplimiento para no ejercer demasiado control a la vez de no ser demasiado
permisivos. Siempre se pueden revalorar. Hay que saber que cada uno, y sobre todo los ninos,
necesitan saber qué se espera de ellos. Todos los miembros tienen el mismo poder y voz. Teniendo
en cuenta que los hermanos sanos son nifos, se puede percibir que tienen una necesidad menos
urgente que el hermano enfermo. Por ello, los adultos a su alrededor no deben ignorar y reprimir
sus voces. Hay que crear una actitud positiva, relajada y alegre, que conseguiremos escuchando y
compartiendo dia a dia las experiencias vividas. Reirse en familia, relajar el estrés y darse su tiempo.
Por ello no olvide “hacerse un lugar”, como luego explico.

3- Reducir la presion en las crisis, promover y reconocer los gustos de cada uno.

Se debe alentar a las familias a hablar juntas sobre la enfermedad con los hermanos y permitirles
expresar sus preocupaciones para ayudarlos a comprender y sentirse escuchados. Los hermanos
necesitan tener mayor nivel de informacion sobre la enfermedad y sus impactos, y asi poder ayudar
a su comprension y empatia, ayudandoles a tolerar y aceptar la situacion y sus sentimientos.

Es conveniente hacer una representacion del dolor por parte del paciente y la familia, en un momento
de paz, para visualizar la memoria evolutiva, yendo a partir del presente para recuperar el recuerdo




y representar un pasado que podemos restaurar. Una representacion teatral de la crisis, en un
momento de calma, es importante para ver como cada miembro de la familia ve y actla.
Posiblemente sea dificil hacerlo, pero no es imposible. Esta representacion artistica, como expresion
social con la palabra es una forma de conseguir confianza y seguridad afectiva entre todos los
miembros de la familia. Aqui vemos las actitudes, acciones y comportamientos que llevan a crear
unas nuevas reglas y rutinas para evolucionar. Mediante esta observacion veremos oportunidades y
necesidades a las que dar respuesta, desde la confianza, constancia y flexibilidad. Esto ayudara a un
mayor conocimiento de la enfermedad entre hermanos, con una actitud positiva hacia la enfermedad.
4- Respetar un tiempo libre para cada uno: “Hacer su lugar”

Es muy positivo hacer una lista de las cosas que le gustan al cuidador, asi sera mas facil reservar un
tiempo y un espacio solo suyo. Es un buen principio. En esta propuesta debemos incluir a todos los
miembros de la familia.

Pueden ser actividades de pocos minutos al principio, como cantar una cancion en la ducha, o
escuchar su cancion favorita, una meditacion de 10 minutos, salir a caminar alrededor de casa, buscar
una app de ejercicios cortos. 0 simplemente hacer unas respiraciones profundas al subir al coche y
en momentos de tension. Es posible que se sorprenda al descubrir como estos pequefios cambios
crean la base solida que puede ayudar a restablecer el equilibrio.

También es enriquecedor crear una expectativa mayor para aumentar el estado de animo, poco a
poco, anadiendo alguna actividad mayor, como salir con un amigo o ir a cenar.

Se trata, en suma, de crear una base resistente para proseguir y progresar. “Hoy me regalaré a mi
mismo, momentos de lujo” (Deepak Chopra). Generar esta base a menudo significa crear un nuevo
habito. Los habitos necesitan tiempo, alrededor de 21 dias, para estar consolidados por uno mismo.
Puede empezar cada dia con: «Hoy tengo 10 minutos para hacer ..». Con ello conseguiremos un
cambio simple pero profundo: «lo que tengo que hacer por los demas» por «lo que puedo hacer por
mi». Todo ello revertira en los demas, porque la tranquilidad y la felicidad se comparten,
“Reconocer que conseguir su espacio, protege sus reservas de energia y fortalece sus cimientos, y
los cimientos de su familia, estos pueden reforzar su compromiso y promover la coherencia,
considere que la autoconservacion es un medio necesario para un fin; de hecho, la autoconservacion
es una forma inteligente y efectiva de reforzar el bienestar en el momento y garantizar que tenga las
reservas de energia que necesita para afrontar las proximas semanas y meses” (Rachael Coakley).
Hacerse un lugar

Estos cambios de autoconservacion necesitan un periodo adaptativo por parte del cuidador y de la
familia. Por ello, una vez instaurados deben ser respetados, aunque las circunstancias del dia hayan
sido muy agitadas. Por esto mismo hay que crearse “un lugar”, un espacio propio, fisico y temporal,
no solo para uno mismo sino también para la familia y para el hijo que tiene dolor. Todos deben
comprender que quince minutos recargan de la energia necesaria para seguir adelante con calmay
con fuerza.
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Cuando el dolor deja de ser un sintoma fisioldgico y se convierte en enfermedad impacta globalmente
en el desarrollo y el futuro de nuestros nifios. El dolor cronico en un ladron que despoja a nuestros
hijos de la alegria de crecer exponiéndolos a una vida marcada por la pérdida de su normalidad. Las
diez prioridades del dolor cronico infantil promueven un cambio de mentalidad social y llaman a la
accion para atacar este problema desde multiples perspectivas.

Dr. Pablo Ingelmo
Profesor Adjunto de anestesiologia. McGill University. Montreal. Canada
Director del Servicio de Dolor Cronico. Montreal Children's Hospital. Montreal. Canada.

Actualmente, el estudio y manejo del dolor en los nifos no se aborda con el mismo vigor, entusiasmo
y rigor que el manejo del dolor en los adultos. La informacion accesible es limitada y la investigacion
aln mas debido a la dificultad de hacer ensayos clinicos y otros estudios con nifios.

Esto permite que persista una informacion inexacta e inadecuada, lo que sirve para justificar el statu
quo actual que es bastante negativo.

La naturaleza individual del dolor y la complejidad de evaluarlo ofrecen ain mas obstaculos en esta
dura lucha contra el dolor infantil.

Sin embargo, se estan produciendo cambios que alteraran drasticamente la practica actual. Pronto
sera inaceptable social y médicamente ignorar el sufrimiento de los nifios, la nueva Sociedad
Espanola Multidisciplinar del Dolor, SEMDOR, tiene entre sus objetivos principales iniciar planes para
mejorar el tratamiento del dolor infantil y esperamos que muchas personas e instituciones nos
acompafien en esta travesia.

Este libro que ahora va a leer, contiene gran parte de los motivos para avanzar en este camino
irreversible

LM Torres
Lm.torres@me.com
Presidente de la Junta directiva Constituyente de Semdor
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“No te rias nunca de las lagrimas de un nifio. Todos los dolores son iguales.”
Charles Van Lerberghe (1861-1907) Poeta, escritor de cuentos y dramaturgo belga.

El tratamiento del dolor es segun la declaracion de Montreal de 2010 un derecho fundamental, y a
pesar de esta declaracion, existe en Espafa, mas de 300.000 nifios sufriendo dolor, considerandose
una violacion de los derechos humanos sequn la declaracion mencionada. Parece importante tener
en cuenta que los ninos padecen dolor, un dolor que se ha de tratar y se ha de conocer, para
conseguir esto se precisa una mayor divulgacion que pueda desembocar en un mayor flujo de
conocimiento y de aporte economico destinado al tratamiento del dolor infantil. El dolor en los crios
tiene unas consecuencias devastadoras, no solo en el ambito sanitario, sino en el social y en el
escolar con las repercusiones a largo plazo que puede tener la alteracion de todas estas variables
en el nifio por lo que parece ldgico que se estandarice el tratamiento y los conocimientos necesarios
para poder conseguir este objetivo como han demostrado en este fantastico decalogo del dolor
cronico infantil.

Dr. David Abejon Gonzalez
Jefe de Unidad del Dolor de Hospital Universitario Quironsalud Madrid, Complejo Hospitalario Ruber
Juan Bravo y Quironsalud San José




