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GLOSARIO

Auxiliares: Farmacos distintos del paracetamol, los antinflamatorios no esteroideos (AINE) y
los opioides que pueden ayudar a aliviar el dolor por si solos 0 en combinacidn con paracetamol,
AINE u opioides. Por lo general, los medicamentos auxiliares se utilizan para aliviar el dolor
resistente al tratamiento con paracetamol, los AINE o los opioides, o cuando el tratamiento con
opioides esta contraindicado.

Adolescentes: Jovenes de entre 10 y 19 anos de edad.

Modelo biopsicosocial del dolor: En el marco del modelo biopsicosocial del dolor,
el dolor se entiende como una vivencia multidimensional compleja que es el resultado
de la interaccion de factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Este modelo proporciona
un fundamento para entender el dolor y darle tratamiento teniendo en cuenta a los
pacientes, su contexto social y las repercusiones que el padecimiento tiene sobre
las personas desde el punto de vista social. Por consiguiente, para el manejo del
dolor es necesario utilizar un enfoque multimodal, interdisciplinario e integral
(adaptado??).

Nifios: Personas de 0 a 19 afios de edad.

Cuidados terminales: Son un tipo de cuidados paliativos que se presta a las personas durante
sus ultimas semanas o meses de vida. Los cuidados terminales hacen posible que las personas
vivan lo mejor posible antes de la muerte y fallezcan con dignidad. Entre ellos se incluye la
prestacion de apoyo social, psicolégico y espiritual a los pacientes, la familia y los cuidadores.

Marcos de toma de decisiones basadas en datos probatorios: Son tablas en las que se
presentan los aspectos de interés que las instancias decisorias toman en cuenta para adoptar
una decision o formular una recomendacion.

GRADE: La Clasificacién de la evaluacién, desarrollo y valoraciéon de las recomendaciones
es un sistema que tiene por objeto valorar la certeza que proporciona un conjunto de datos
probatorios (es decir, su calidad) y estructurar los aspectos que se toman en cuenta al formular
recomendaciones en el marco de directrices clinicas o de salud publica.

Tablas o perfiles GRADE de datos probatorios: Son tablas en las que se presentan los
indicadores sintéticos de las repercusiones y las evaluaciones de la certeza (es decir, la calidad)
elaboradas de conformidad con el método GRADE del conjunto de datos probatorios relativos
a una cuestion especifica (que, por lo general, se plantea con arreglo a un formato centrado en
el grupo demografico, la intervencion, el pardmetro de comparacién y los resultados (PICO).

Afecciones que limitan la vida: Son procesos patolégicos para los que no hay cura y que
suelen llevar a un fallecimiento prematuro, pero con los que las personas pueden seguir
viviendo durante varios afios.

Opioides: Sustancias producidas por el organismo (opioides endégenos), fabricadas a partir de
la adormidera (opioides semisintéticos) o sintetizados mediante procesos quimicos (opioides
sintéticos) que se fijan a los receptores opioideos del sistema nervioso central o periférico y
tienen la capacidad de aliviar el dolor o, en dosis altas, producir euforia y depresion respiratoria.

Optimizacion del uso de los opioides: La optimizacion del uso de los opioides se refiere a
una serie de estrategias e intervenciones que abarcan la adquisicion, el almacenamiento, la

1. World Health Organization. WHO handbook for guideline development. 2nd ed. Geneva,

Switzerland: World Health Organization; 2014.

2. WHO. Mental disorders, 2019 [webpage]. https://www.who.int/news-room/fact-sheets/
detail/mental-disorders (accessed 5 December 2020).

3. WHO. Declarations of interest, 2020 [website]. https://www.who.int/about/ethics/

declarations-of-interest (accessed 5 December 2020). .
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prescripcion y la utilizacion adecuados de los opioides, asi como la eliminacién de los opioides
que no se utilicen y se hayan recetado adecuadamente para el tratamiento o manejo de procesos
patologicos especificos. El objetivo de la optimizacién del uso de los opioides es proteger y
optimizar la salud de las personas y la poblacién. Especificamente, los objetivos son asegurar
que los opioides se receten de manera racional, es decir, que se utilicen para satisfacer las
necesidades de los pacientes que precisan aliviar un dolor, al tiempo que se reducen al minimo
los perjuicios para el propio paciente, para las demas personas y para la poblacién. Entre esos
perjuicios se incluyen los que pueden surgir del uso excesivo, el uso indebido y el desvio de
opioides.

Existen cuatro practicas fundamentales de optimizacion del uso de los opioides en nifios:

i. Los opioides solo deben utilizarse para las indicaciones apropiadas y ser prescritos
por profesionales capacitados tras evaluar detenidamente los beneficios y los
riesgos.

i. El uso de opioides por parte de las personas, su impacto en el dolor y sus efectos
adversos deben ser continuamente monitoreados y evaluados por profesionales
capacitados.

i. El profesional que prescriba la receta debe tener un plan claro para la continuacion,
disminucién o interrupcién de laadministracion de opioides en funcién de la afeccidon
del nifio. El nifio y la familia deben ser informados del plan y de su justificacion.

iv.  Debe prestarse la debida atencién a la adquisicion, el almacenaje y la eliminacion de
los opioides no utilizados.

Cuidados paliativos: Es la atencion que se presta a las personas, las familias y los cuidadores
que se enfrentan a una afeccién que limita la vida o una situacién en la que una persona esta
cerca de fallecer. El objetivo de los cuidados paliativos es mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familias. Este tipo de atencion hace hincapié en la prevencidon y el alivio del
sufrimiento mediante la deteccién precoz, la evaluacion y el tratamiento del dolor, junto con
la satisfaccion de las necesidades fisicas, psicosociales y espirituales de la persona y de sus
familiares y cuidadores.

Dolor: Una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada a un dafio tisular real o
potencial, o descrita en funcion de tal dafio.4

Dolor agudo: Dolor que dura menos de 3 meses.4

Dolor crénico: Dolor que dura o se repite por espacio de mas de tres meses. El dolor crénico
es multifactorial: diversos factores bioldgicos, psicologicos y sociales contribuyen al sindrome
de dolor. En la undécima revisién de la Clasificacidon Internacional de Enfermedades (CIE-11),
el dolor crénico se clasifica de la siguiente manera: 1) dolor primario crénico; 2) dolor crénico
por cancer; 3) dolor crénico posquirurgico o postraumatico; 4) dolor musculoesquelético
secundario cronico; 5) dolor visceral secundario crénico; 6) dolor neuropatico croénico;
7) cefalea o dolor bucofacial secundario cronico; y 8) dolor crénico, sin especificacion.4
4Dolor primario crénico: Dolor de larga duracién en una o varias regiones del cuerpo que se
caracteriza por causar bastante tensién emocional (ansiedad, enojo o frustracién, o estado de
animo deprimido) o discapacidad funcional (interferencia con las actividades de la vida diaria
y una menor participacion social) notable. El dolor primario crénico es multifactorial: diversos
factores biolodgicos, psicologicos y sociales contribuyen al sindrome de dolor. El diagnéstico
es apropiado independientemente de los factores contribuyentes bioldgicos o psicolégicos
detectados, a no ser que otro diagnostico explique los sintomas mejor:

4. WHO. Code of ethics and professional conduct, 2020 [website]. https://www.who.int/about/
ethics (accessed 5 December 2020).
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RESUMEN DE ORIENTACION

El dolor crénico en nifios es un importante problema de salud publica en todo el mundo y una
de las principales causas de morbilidad infantil, con un impacto negativo en su desarrollo y
funcionamiento emocional, fisico y social. La vida de las familias y los cuidadores también se ve
afectada de forma significativa. El dolor crénico, definido como un dolor que dura o se repite por
espacio de mas de tres meses, puede ser primario (independiente de cualquier factor biolégico
o psicolégico identificado) o secundario a una etiologia clara subyacente. El dolor en los nifios
difiere del de los adultos por una serie de razones fisioldgicas, de desarrollo y sociales, por lo
que los datos e investigaciones sobre los adultos y las experiencias clinicas con ellos pueden no
ser directamente aplicables a los nifios.

El manejo del dolor crénico en nifios es complejo y dificil, y hay una escasez de investigaciones
de alta calidad sobre las intervenciones terapéuticas y los métodos de manejo. El manejo
del dolor requiere un enfoque adaptado a cada individuo y contexto, y es multimodal e
interdisciplinario, por lo que se precisan profesionales de la salud capacitados y una respuesta
coordinada, integral e integrada.

En estas directrices, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ofrece recomendaciones
basadas en datos cientificos para el manejo del dolor crdénico en nifios. Las recomendaciones
se basan en los datos cientificos mas actuales y de alta calidad, y se formularon siguiendo
procesos y utilizando métodos que cumplen con los mas altos estandares internacionales para
la formulacién de directrices. Las recomendaciones que figuran en estas directrices se basan en
revisiones sistematicas de los datos cientificos sobre los beneficios, los dafos, la aceptabilidad y
la viabilidad, asi como en consideraciones de equidad y recursos. Las recomendaciones fueron
formuladas por el Grupo de Elaboracién de Directrices, compuesto por personas con diversas
especialidades y experiencias y procedentes de distintos paises.

El objetivo de estas directrices es ayudar a los Estados Miembros de la OMS y a sus asociados
a elaborar y aplicar politicas, normas, protocolos de manejo del dolor y practicas dptimas
nacionales y locales. Ayudaran a los paises a equilibrar la preocupaciéon por garantizar el
acceso a terapias adecuadas para el alivio del dolor con los dafios derivados del mal uso de los
medicamentos y otros posibles efectos adversos de las intervenciones de manejo del dolor.

Estas directrices se centran en las intervenciones fisicas, psicoldgicas y farmacoldgicas para el
manejo del dolor crénico primario y secundario en nifios de 0 a 19 afios.

PRINCIPIOS RECTORES

El Grupo de Elaboracién de Directrices acordé varios principios clave que habian de sustentar
las recomendaciones y declaraciones de practicas 6ptimas de estas directrices y, lo que es mas
importante, guiar todos los aspectos de la atencion a los nifios con dolor croénico.

1. El acceso al manejo del dolor es un derecho humano fundamental.
2. Los nifios tienen derecho a disfrutar del mas alto nivel de salud posible.

3. Los Estados Miembros y los profesionales de la salud deben garantizar que los nifios,
sus familias y sus cuidadores conozcan sus derechos a la autodeterminacién, a la no
discriminacién, a unos servicios de salud accesibles y adecuados, y ala confidencialidad.
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RECOMENDACIONES

1. En ninos con dolor crénico pueden utilizarse fisioterapias, solas o en combinacién con
otros tratamientos (recomendacion condicional, datos probatorios de certeza muy
baja).

2. a)En nifios con dolor crdénico se puede utilizar el manejo psicoldgico a través de
la terapia cognitivo-conductual e intervenciones conexas (terapia de aceptacidon y
compromiso, terapia conductual y terapia de relajaciéon) (recomendacion condicional,
datos probatorios de certeza moderada).

3. La psicoterapia puede proporcionarse de forma presencial o a distancia, o utilizando
un enfoque combinado (recomendacién condicional, datos probatorios de certeza
moderada).

4. En nifios con dolor crénico, puede realizarse un manejo farmacolégico apropiado
adaptado alas indicaciones y afecciones especificas (recomendacién condicional, datos
probatorios de certeza baja).

5. a)El manejo farmacoldgico apropiado adaptado a indicaciones especificas puede incluir
el uso de morfina bajo los principios de la optimizacion del uso de los opioides para los
cuidados terminales (recomendacién condicional, datos probatorios de certeza muy
baja).

6. En nifios con dolor cronico asociado a afecciones que limitan la vida, la morfina puede
ser administrada por profesionales de la salud adecuadamente capacitados, con arreglo
alos principios de la optimizacién del uso de los opioides (recomendacién condicional,
datos probatorios de certeza muy baja).

PRACTICAS OPTIMAS PARA EL MANEJO CLIiNICO DEL DOLOR
CRONICO EN NINOS

El Grupo de Elaboracién de Directrices también formuld varias declaraciones acerca de las
practicas 6ptimas para el manejo clinico del dolor crénico en nifios. Estas declaraciones se
aplican a todos los aspectos de la atencion clinica de un nifio con dolor crénico, incluida la
planificacién,laaplicaciénylaejecuciéon de intervenciones fisicas, psicolégicas y farmacolégicas.

1. Los nifios con dolor croénico y sus familias y cuidadores deben ser atendidos desde
una perspectiva biopsicosocial; el dolor no debe ser tratado simplemente como un
problema biomédico.

2. Es esencial realizar una evaluacion biopsicosocial exhaustiva para determinar y
planificar el manejo del dolor. Como parte de esta evaluacidn, los profesionales de la
salud deben utilizar herramientas adecuadas a la edad, el contexto y la cultura para
detectar y controlar la intensidad del dolor y su impacto en la calidad de vida del nifio
y su familia.

3. A los nifios con dolor crénico se les debe realizar una evaluacién exhaustiva de
cualquier afeccion subyacente y se les debe proporcionar un tratamiento adecuado
de esas afecciones, ademas de intervenciones apropiadas para el manejo del dolor. El
dolor crénico en la infancia suele ir acompafiado de afecciones comérbidas que afectan
a la salud del nifio y a su bienestar social y emocional y que requieren un tratamiento
simultaneo.

4. Los ninos que presentan dolor crénico deben ser evaluados por profesionales de la
salud capacitados y con experiencia en la evaluacion, el diagnéstico y el manejo del
dolor croénico.
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10.

El manejo, ya sea con fisioterapias, intervenciones psicologicas o farmacolégicas o
combinaciones de éstas, debe adaptarse a la salud del nifio, a su afecciéon subyacente,
a su edad de desarrollo, a sus capacidades fisicas, lingiiisticas y cognitivas, y a sus
necesidades sociales y emocionales.

La atencion del nifio con dolor crénico debe estar centrada en el nifio y la familia.
Es decir, la atencion del nino debe:

Las familias y los cuidadores deben recibir informacién oportuna y precisa. La
tomade decisiones compartida y una comunicacién clara son esenciales para una

centrarse en las necesidades, las preferencias y las expectativas de salud del nifio
y de sus familias y comunidades, y organizarse en torno a ellas ;

adaptarse a los valores, la cultura, las preferencias y los recursos de la familia; y

promoverla participaciényapoyaralosninosyasusfamilias paraque desempefien
un papel activo en la atencién mediante la toma de decisiones compartida y con
conocimiento de causa.

buena atencién clinica. La comunicacién con los pacientes debe corresponder
a sus capacidades cognitivas, de desarrollo y lingliisticas. Debe preverse un
tiempo adecuado en un espacio comodo para las conversaciones y preguntas
sobre los planes de manejo de la atencion y los progresos al respecto.

El nifio y su familia y cuidadores deben ser tratados de forma integral e
integrada: deben atenderse todos los aspectos del desarrollo y el bienestar del
nifo, incluida su salud cognitiva, emocional y fisica. Ademas, las necesidades y
objetivos educativos, culturales y sociales del nifio deben abordarse como parte
del plan de manejo de la atencién.

En nifios con dolor crénico, debe adoptarse un enfoque interdisciplinario y
multimodal que se adapte a las necesidades y deseos del nifio, la familia y los
cuidadores, y a los recursos disponibles. El modelo biopsicosocial del dolor
apoya el uso de multiples modalidades para abordar el manejo del dolor crénico.

Los responsables de la formulacion de politicas, los gestores de programas y los
profesionales de la salud, asi como las familias y los cuidadores, deben prestar
atencion a la optimizacion del uso de los opioides para garantizar su uso racional
y prudente. Las practicas esenciales de optimizacién del uso de los opioides en
nifios son las siguientes:

Los opioides solo deben utilizarse para las indicaciones apropiadas y ser prescri-
tos por profesionales capacitados tras evaluar detenidamente los beneficios y los
riesgos. El uso de opioides por parte de las personas, su impacto en el dolor y sus
efectos adversos deben ser continuamente monitoreados y evaluados por profe-
sionales capacitados.

El profesional que prescriba la receta debe tener un plan claro para la continu-
acion, disminucion o interrupciéon de la administraciéon de opioides en funcién de
la afeccion del niflo. El nifio y la familia deben ser informados del plan y de su
justificacion.

Debe prestarse la debida atencidn a la adquisicion, el almacenaje y la eliminacién
de los opioides no utilizados.
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ADOPCION Y APLICACION

A la hora de planificar la aplicacion de las recomendaciones de estas directrices, los Estados
Miembrosy otros usuarios finales deben asegurarse de que existen las politicas, las regulaciones,
la infraestructura y el personal necesarios para proporcionar servicios de salud accesibles y de
alta calidad alos nifios con dolor crénico. Ademas, hay una serie de consideraciones importantes
para los usuarios finales a la hora de aplicar estas recomendaciones.

POLITICAS NACIONALES DE SALUD PARA GARANTIZAR EL
ACCESO A UNA GAMA DE OPCIONES TERAPEUTICAS

Es importante que las politicas y regulaciones nacionales de los Estados Miembros garanticen
un acceso amplio y equitativo a servicios adecuados y de alta calidad para los nifios con dolor
cronico. Los costos del tratamiento y los procesos burocraticos no deben impedir o dificultar
el acceso equitativo a las terapias adecuadas. Los servicios de salud para el dolor crénico
son una parte esencial de la cobertura sanitaria universal (CSU) para los nifios. Los paquetes
nacionales de servicios esenciales deben ir acompafiados de una asignacién presupuestaria
adecuada e incluir la gama de terapias recomendadas en estas directrices, asi como el acceso
a proveedores especializados y a servicios de derivacion, cuando estén indicados. No basta
con incluir solo algunas de las modalidades de tratamiento en el marco de la cobertura
sanitaria universal, por ejemplo las intervenciones farmacolégicas, ya que esto puede tener
consecuencias no deseadas, como un enfoque Unico en los medicamentos que podria poner
a los nifnos y a las familias en riesgo de dependencia excesiva y de uso problematico. Ademas,
es probable que la farmacoterapia sea menos eficaz si no se presta la debida atencién a las
terapias fisicas y psicolégicas como parte del modelo biopsicosocial de la atencion. Por tltimo,
las familias pueden buscar otros tratamientos que no estan basados en la evidencia: esto tiene
consecuencias econdmicas para la familia y conlleva la posibilidad de que se produzcan eventos
adversos.

La Lista Modelo OMS de Medicamentos Esenciales y la Lista Modelo OMS de Medicamentos
Pediatricos Esenciales incluyen una gama adecuada de medicamentos para el tratamiento
del dolor en nifios. El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de las Naciones
Unidas considera que el derecho a la salud exige que los paises garanticen el acceso a los
medicamentos incluidos en la Lista Modelo OMS®. Como parte central de las politicas nacionales
de medicamentos, las listas modelo de 1a OMS pueden ser adaptadas por los paises y servir de
guia para la elaboracion de listas nacionales® a fin de garantizar el acceso a medicamentos de
calidad y su uso racional. Una estrategia fundamental para el uso racional de los medicamentos
es la educacion y la capacitacion de los profesionales de la salud sobre las politicas clave que
afectan ala calidad, el suministro, el uso y la eliminacién de los medicamentos. Los profesionales
de la salud deben contar con la proteccién y el apoyo adecuados para poder desempefiar sus
funciones relacionadas con el manejo de los medicamentos fiscalizados, incluidos los opioides.

5. Higgins JPT, Thomas ], Chandler ], Cumpston M, Li T, Page M], Welch VA (editors). Cochrane
Handbook for Systematic Reviews of Interventions version 6.1 (updated September 2020).
Cochrane, 2020.

6. Cochrane Pain, Palliative and Supportive Care, Fisher E et al. A systematic review on effectiveness
and safety of pharmacological, physical and psychological interventions for the management of
chronic pain in children. September 2020.(see annex 2-6)
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FORTALECIMIENTO DE LA CAPACIDAD

Para que los nifios con dolor crénico y sus familias tengan un acceso éptimo a servicios efectivos
y costoeficaces, puede ser necesario reforzar considerablemente la capacidad, especial-mente
en los paises de ingresos bajos y medios. La capacidad es necesaria en lo que respecta tanto a
los profesionales de la salud como a los sistemas de salud, que han de ser capaces de prestar
los servicios de alta calidad recomendados. Puede ser necesario aumentar la capacitacion
de los profesionales de la salud respecto del manejo del dolor crénico en nifios. Esto incluye
la formacion y la capacitacion en los niveles de pregrado y posgrado y en los programas de
formacidn continua, y se aplica a toda la gama de profesionales que participan en la atencién
de estos nifios. Dicha capacitacidon debe abarcar una amplia gama de temas, con inclusién de la
evaluacion del dolor, otros sintomas y las respuestas al tratamiento; las herramientas que se
han de utilizar para realizar estas evaluaciones; las modalidades de tratamiento; la deteccién y
el tratamiento de los efectos adversos de las intervenciones; y las estrategias de comunicacion
y apoyo para los nifios y sus familias.

Para tratar de manera eficaz el dolor crénico en nifios, los trabajadores de la salud deben
comprender plenamente el modelo biopsicosocial de manejo del dolor a un nivel acorde con
su funcién y responsabilidades en la atencién a los nifios. En algunos entornos, esto puede
requerir un cambio significativo en la cultura y las actitudes de los trabajadores, asf como capa-
citacién adicional.

Dada la importancia de una comunicacién clara, precisa y exhaustiva entre los distintos
profesionales de la salud que participan en la atencién de un nifio, los profesionales deben
recibir capacitacion y trabajar continuamente para mejorar sus habilidades de comunicacién
con el nifio y con su familia y cuidadores. Los profesionales deben sentirse comodos con la
toma de decisiones compartida y los enfoques para apoyar y empoderar a los pacientes y sus
familias. Esto puede requerir capacitacion adicional y redes de apoyo para garantizar el
desarrollo de esas habilidades.

En vista de los enfoques multimodales y multidisciplinarios del manejo del dolor crénico, los
profesionales deben conocer la gama de opciones de manejo disponibles y tener un nivel de
conocimientos adaptado a su funcién especifica. Los profesionales deben tener un conocimiento
basico de las terapias fisicas y psicoldgicas, de c6mo monitorear de forma éptima los progresos
y los efectos adversos, y de cuando es necesario modificar o interrumpir los tratamientos. Del
mismo modo, los profesionales deben conocer los medicamentos utilizados para el manejo
del dolor en nifios, su uso adecuado, los posibles efectos adversos y su monitoreo, y los
principios de la optimizacion del uso de los opioides, en particular cuando y como suspender
la administracién de estos medicamentos. Ademas, los profesionales deben saber cuando los
nifios pueden beneficiarse de la derivacion a especialistas o a otros servicios.

Es posible que sea necesario establecer servicios y redes de derivacion especializados para
garantizar que se administren terapias interdisciplinarias, multimodales e integradas, segin lo
indicado. Pueden ser necesarios modelos novedosos, como el cambio de tareas y las consultas
virtuales con los profesionales y los equipos asistenciales.
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OP'['IMIZACION DE LAS INTERVENCIONES PARA EL DOLOR
CRONICO

Hay una serie de consideraciones importantes con respecto a la ejecucién de intervenciones
para el dolor crénico en nifios con el fin de optimizar la atencidn, los resultados y el uso de los
recursos.

Un primer paso en el manejo del dolor crénico debe consistir en informar al paciente, a la
familia y a los cuidadores sobre la naturaleza biopsicosocial del dolor. Las explicaciones deben
adaptarse a las preocupaciones y preguntas del nifio y la familia. Las ayudas a la comunicacion,
como las metaforas, los folletos y los recursos web, deben seleccionarse de acuerdo con el estilo
de aprendizaje y las preferencias de los nifios y sus cuidadores.

El manejo del dolor crénico debe incluir también el establecimiento de objetivos, fijados de
manera colaborativa por el nifio, la familia, los cuidadores y los profesionales de la salud
pertinentes, y de acuerdo con sus capacidades respectivas. El establecimiento de objetivos
ayuda al nifio a alcanzar la maxima calidad de vida posible y promueve su capacidad de hacer
y ser aquello que valora o tiene motivos para valorar.

La viabilidad de cualquier intervencién de manejo del dolor crénico en nifios puede variar
en funcion de los contextos. La viabilidad suele estar relacionada con la facilidad de acceso,
el modo de ejecucidn, los recursos de la familia, el grado de apoyo de los padres y la carga
(tiempo, inconvenientes y costo). Los profesionales de la salud deben tener en cuenta todos
estos aspectos de la viabilidad al trabajar con el nifio y la familia.

El contexto social y educativo de los nifios con dolor crénico es de vital importancia a la hora de
planificar y ejecutar las intervenciones. El apoyo a las familias y a los nifios puede prestarse en
el hogar y en la comunidad, e implicar no solo a los profesionales de la salud, sino también a los
servicios escolares y sociales. La atencién debe prestarse lo mas cerca posible del hogar y en el
lugar que prefieran el nifio y la familia. En la medida de lo posible, los itinerarios asistenciales
deben girar en torno a los horarios y los calendarios educativos del nifio y la familia. Asi se
evitara alejar al nifio de su entorno fisico y social habitual, lo que de otro modo aumentaria la
carga para él y su familia.

Ante una enfermedad croénica, debe prestarse atencién al mantenimiento y la sostenibilidad de
la intervencion, asi como a sus resultados a largo plazo. Aunque no hay pruebas dimanantes de
investigaciones a este respecto, los profesionales de la salud y otras personas que participen en
la atencién de estos nifios deben buscar continuamente enfoques que mantengan y aumenten
la asistencia y los resultados positivos. Esto incluye la reevaluacién del estado de la enfermedad
y el control del dolor mediante herramientas validadas que sean adecuadas a la edad, el estado
de desarrollo, el modo de comunicacién y la cultura del nifio. Se pueden utilizar «sesiones de
refuerzo» de las intervenciones eficaces para mejorar los resultados a largo plazo.

A medida que los nifios crecen y cambian sus capacidades, su poder de decisién, sus puntos
de vista, sus intereses y sus actividades, los equipos asistenciales deben asegurarse de que los
servicios se adapten adecuadamente y evolucionan para satisfacer las necesidades del nifio.
El equipo de atencidn de la salud del adolescente debe facilitar una transicion fluida de los
servicios pediatricos a los servicios para adultos.
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