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ARTICULO ORIGINAL

En la mayoria de las situaciones coti-
dianas en el ejercicio de la Pediatria en
Atencién Primaria, nuestra intervencion
empieza y termina, dentro del Centro de
Salud.

Puntualmente nos llegan nifios espe-
ciales que demandan una continuidad de
cuidados, que requieren la coordinacion del
estamento sanitario, familiar y escolar.

Coincidiendo con el debut temprano de
una Diabetes Melitus Insulina Dependiente
en un nifio de 2,5 afios y el nacimiento de
una nifa afecta de una Epidermolisis Bu-
llosa, en el mismo mes, se nos plantearon
conflictos interinstitucionales entre los es-
tamentos de sanidad-educacion-familia a
la hora de aplicar la continuidad de cuida-
dos que estos nifios requerian.

La aparicién de estos dos pacientes, nos
hizo plantearnos cuantos nifios de nues-
tro entorno son potenciales afectos de reci-
bir cuidados especiales, y en qué medida
tienen garantizado recibir la asistencia es-
pecifica.

Los nifios que requieren continuidad
de cuidados fuera de una institucion sani-
taria, ponen de manifiesto la necesidad de
un servicio especifico integral, y en ausen-
cia de este servicio, emerge la necesidad de
personal formado (sanitario o no) con la su-
ficiente pericia para poder ejecutarlos ade-
cuadamente segtin un protocolo de actua-
cién establecido, que de no hacerlo con pe-
ricia, pudiera ocasionar efectos graves o in-
cluso letales en los nifios

Esto solo es viable con la implicacién y
el compromiso de los tres estamentos in-
volucrados, hasta que el afectado pueda ser
el que lidere sus auto cuidados .

En el estamento médico clasificamos a
estos pacientes como nifios afectos de en-
fermedades cronicas y/o dependientes. En
el ambito escolar son los Nifios Especiales,
que necesitan Ayudas Especificas, bien con
refuerzo Pedagdgico terapéutico (por re-
traso escolar, por déficit de atencién, etc.,
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con profesora de refuerzo) o por Auxiliares

de apoyo (ayuda desplazarse, ayuda de co-

medor, ayuda en patio, etc.).
Los nifios que pueden requerir conti-
nuidad de cuidados son:

* En el ambito sanitario:

- Nifios afectos de enfermedades cré-
nicas y dependientes.

- Niflos con enfermedades raras®.

- Nifos con deficiencia psiquica y/o
motriz

- Grandes prematuros®.

- Nifios que necesitan cuidados palia-
tivos pedidtricos, CPP®.

* En el ambito escolar: son los nifios es-
peciales, que necesitan ayudas especi-
ficas.

- Con refuerzo Pedagégico terapéutico
(profesoras de refuerzo, logopedas,
CRI, etc.).

- Con Auxiliares de apoyo (ayudas a
desplazarse, a comedor, de patio,
etc.).

LS RECURSOS MEDICO-SANITARIOS
PARA LA CONTINUIDAD DE CUIDADOS
PEDIATRICOS

En Atencion Primaria para prestar una
continuidad de cuidados nos apoyamos en:
1. ElInforme Clinico de Alta Hospitala-

rio (diagnéstico, indicaciones, crono-

grama y pautas de actuacion) (Figs. 1 a

3).

2. Elequipo Pediétrico del Centro de Sa-
lud (formacién, predisposicion y dis-
ponibilidad del personal sanitario).

3. Ayudas y Protocolos de la Asociacién
de Afectados de alguna de las patolo-
gfas indicadas (DEBRA, AEPNAA, SEI-
CAP, CRI, Asociaciones de nifios dia-
béticos, SEAIC, etc.).

Los Programas de Atencién Temprana.

Los cuidados domiciliarios del Prema-

turo (son exclusivamente para prema-
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turos nacidos en un determinados hos-

pitales, no intetransferibles).

6. Hospitalizacién domiciliaria hospitala-
ria, HOSPIDOM (la cobertura depende
de la zona de influencia del hospital,
y si el hospital tiene servicio de pedia-
tria, y de la ubicacién del paciente).

7. Los Servicios de Cuidados Paliativos
Pedidtricos, CPP (escasos y restrictivos
actualmente)®4.

La continuidad de cuidados, en la ma-
yoria de las ocasiones, estdn limitados por
lugar de nacimiento, lugar de residencia, la
cobertura territorial de la institucion, vo-
luntariedad del personal educativo y en oca-
siones de la disponibilidad de la familia.

EL SOPORTE ADMINISTRATIVO Y LEGAL
PARA LA CONTINUIDAD DE CUIDADOS
PEDIATRICOS

Con la intencion de regular el conflicto
de intereses generado el Departamento de
Educacién junto al Departamento de Sani-
dad del Gobierno Vasco, publico La Circu-
lar Atencién Sanitaria Especial durante el
Horario Escolar, en el Acuerdo del Consejo
de Gobierno del 29 de noviembre del afio
20056,

Dicha Circular establece unas premisas
basicas:

1. El sistema sanitario garantiza la aten-
cién/asistencia de toda la poblacién es-
colar y acttia por norma, en los centros
de salud; solo excepcionalmente acttia
fuera de ese marco y por razones de ur-
gencia sanitaria.

2. Elsistema educativo y quienes en él
trabajan no tiene como tarea la asisten-
cia sanitaria al alumnado, salvo en
aquellos casos de urgencia vital.

3. Laimposibilidad de tener una repre-
sentacion sanitaria puiblica en cada cen-
tro escolar (enfermera) obliga a la for-
macion del profesorado y a proponer

protocolos que permitan una rutina
educativo sanitaria en casos urgentes.

4. A fomentar la colaboracién voluntaria
del profesorado/monitores, personal
ONG, personal de ordenes religiosa,
etc., previa autorizacion expresa y por
escrito de padres o tutores de cada es-
colar de situacion sanitaria especial
El protocolo de actuacién establecido

en la Circular serfa:

1. Comunicar el problema especial de sa-
lud al Centro escolar, que intentara so-
lucionarlo con los recursos propios de
personal previamente capacitado y con
un protocolo de actuacién escrito. Para
ello el padre o tutor dard permiso por
escrito a quien se oferte a actuar, des-
cargandole explicitamente de todo tipo
de responsabilidad en el cumplimiento
de dicha tarea.

2. Siel Centro escolar no fuera capaz de
dar solucién con sus propios recursos,
la direccién de la Comarca Sanitaria ar-
bitrard el modo de atender el caso. Solo
en casos excepcionales, tras la valora-
cién concreta de cada caso, se asignara
el nifio o la nifia al Centro de Salud més
cercano.

Formacion del profesorado:

1. Se ofertaran cursos de formacion -de-
bidamente acreditados- al profesorado
que voluntariamente desee participar,
en alergia alimentaria, reanimacién,
atragantamiento, asma, epilepsia, etc.,
en los tres Territorios Historicos.

2. A peticién del propio Centro escolar, se
ofertaran bajo la responsabilidad de un
profesional de la salud y con la colabo-
racién siempre que sea posible de per-
sonal de ONGs relacionadas con el
tema en cuestion, charlas/cursillos de
formacién destinados a personal do-
cente, monitores o monitoras, APAS y
escolares.

La American Academy of Pediatrics, en oc-
tubre de 2009 publica un articulo a propé-
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sito de la controversia de quien y en que
condiciones se deben aplicar medicamen-
tos en la escuela® y otro articulo sobre
quien es la persona mas indicada para apli-
car la insulina en horario escolar y establece
las siguiente preferencia: una enfermera es-
colar, y a falta de esta se delega en un asis-
tente no titulado pero formado (enfermera
en practicas), y por ultimo cuando sea ca-
paz el nifio por edad y conocimientos, por
autoadmistracion®.

En cuanto al soporte Legal, el articulo
195 del Codigo Penal®), se establece como
delito el incumplimiento de la obligacién de
todas las personas de socorrer a una persona
que se halle desamparada y en peligro ma-
nifiesto y grave, cuando pudiera hacerlo sin
riesgo propio ni de terceros. Igualmente, el
articulo 20 del Cédigo Penal indica que es-
tén exentos de responsabilidad criminal los
que obren en cumplimiento de un deber.

Asi mismo la Constitucién Espanola
de 1978 manifiesta que los padres deben
prestar asistencia de todo orden a los hijos
habidos dentro o fuera del matrimonio, du-
rante su minoria de edad y en los demés ca-
sos en que legalmente proceda.

La Convencidn sobre los Derechos del
Nifo, CDN© es un tratado internacional de
las Naciones Unidas por el que los Estados
firmante reconocen los derechos del nifio a
la vida y a la salud y en la dltima reunién
del afio 2009 afladen especificamente, que
los nifios tienen derecho a cuidados espe-
ciales, proteccién y socorro, y a no ser dis-
criminados. La CDN reconoce a los nifios
como sujetos de derecho, pero convierte a
los adultos en sujetos de responsabilidades.

Entre los Derechos y deberes de los pa-
cientes de Osakidetza, en el articulo 21 dice
“A colaborar de acuerdo con las autorida-
des sanitarias en actividades de volunta-
riado y apoyo a Osakidetza/Servicio Vasco
de Salud”t0.

Por tltimo, una de las Fortalezas de la
Atencién Primaria, es que el Centro de Sa-
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lud es el que lidera la continuidad de cui-
dados a los nifios o nifias que los precisen.

En nuestros casos, las actuaciones en
horario escolar de la D.M.LD., requieren
controles de Dx e inyeccién de Insulina s.c.
Y la Alergia Alimentaria, puede necesitar
la aplicacion de Adrenalina autoinyectable
im., lo que choca con el convenio de trabajo
del personal escolar no sanitario en la ac-
tualidad, “nada de inyectar”

Las curas de la Epidermiolisis bullosa
requieren al menos cuatro manos y un en-
torno aséptico casi quirtirgico, que no po-
demos ofrecer en nuestro Centro y el so-
porte de enfermera del Centro de Salud pre-
cisa que un padre tenga que resentir su ho-
rario laboral.

CAS0S CLINICOS

En el CS de Salud de Arrigorriaga, con
1544 nifios menores de 14 afios, actualmente
controlamos con necesidades especiales: 4
Autistas y entorno autista, 12 Ayudas pe-
dagdgicas, 1 Sindrome de Down, 1 Cromo-
somopatia con Retraso P.M., 1 Cardiopatia
compleja, 1 Trasplante renal, 1 Mielome-
ningocele, 1 Hemofilia, 4 Retraso Psicomo-
tor, 1 Sindrome de Kokain, 1 Aniridia Con-
génita Bilateral, 1 Diabetes Melitus Insu-
lino Dependiente, 1 Epidermdlisis Bullosa,
4 Alergias Alimentarias Severas

1. Diabetes mellitus insulino
dependiente
Elinforme de alta hospitalaria del nifio
que debuta con una DMID® (Fig. 1), inici6
el proceso de resolucién de los cuidados re-
queridos con las siguientes posibilidades
para efectuar la continuidad de cuidados
en horario escolar.
a. Los padres, se personan en el colegio y
atienden al nifio.
b. Personal escolar voluntario atienden al

nino.
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INFORME DE ALTA HOSPITALARIO

Edad: 2,5 afios

DIAGNOSTICO: Diabetes Mellitas Insulina Dependiente

Cuidados requeridos:

1. Control por un adulto durante la jornada escolar.

2. Dieta: en la comida 4 raciones de HC.

3. Insulina: con control de DX antes de la comida, verificar que ingiera las porciones in-

dicadas y control DX posterior a la comida.

4. Aplicacion de Insulina segtin DX postprandial .
5. Ante signos de Hipoglucemia (palidez, sudoracion, hambre, etc.): Dx, si es inferior a

70, administrar HC de accion rapida.

6. Sipresentara perdida de conciencia, administrar !/, ampolla de Glucagon Hipokit ®

(intramuscular o subcutanea).
7. Control por su pediatra.

Figura 1. Informe de alta hospitalario un nifio de diabetes mellitus insulino dependiente.

Figura 2. EB, 29 dias de vida.

c. Personal procedecente del Voluntariado
(ONG, orden religiosa).

d. Personal contratado de ayuda no sa-
nitario (No inyecta, por contrato).

e. Enfermera contratada ex proceso a
tiempo total en jornada escolar.

f.  Enfermera que se desplaza del Centro
de Salud a la Ikastola, a demanda.
Resolucién: En dos casos de DMID en

dos Centros cercanos, se opt6 por la solu-

cién “e” después de pasar por “a”, “b” y

“c”, en dos nifios en colegios diferentes.

En nuestro caso de DMID, directa-
mente se paso al nivel “f” y para las altera-
ciones de glucemia, se desplaza un padre
del nifio al colegio. A la hora de la comida,
se desplaza una enfermera del centro de sa-
lud durante 90 minutos para efectuar el con-

Figura 3. EB, 29 dias de vida.

trol de DXy vigilar la ingesta de porciones.
Con los tres nifios afectados DMID, el per-
sonal escolar ni tiene ni desea ninguna res-
ponsabilidad.

2. Epidermdlisis bullosa

Enfermedad cuténea, hereditaria, rara,
cronica, degenerativa y discapacitante, de
etiologia genética heredadas y con fre-
cuencia: 0,2 personas cada 10.000. La clinica
se caracteriza por la paricién de ampollas y
heridas de forma espontdnea. Las lesiones
pueden ser locales o generalizadas. Hay
afectacién de mucosas. La piel se hace fré-
gil, débil, sensible y vulnerable, son nifios
con piel de mariposa®? (Figs. 2 y 3).

Los costes son muy altos, ya que im-
plica, cuidados continuos toda la vida,
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INFORME DE ALTA HOSPITALARIO

Edad: 29 dias
DIAGNOSTICO: EPIDERMOLISIS BULLOSA, con afectacion en mucosa oral
Cuidados requeridos:

1. Curasy Cuidados de la Piel (se aporta a los padres la Guia de atencién clinica inte-
gral de la Epidermolisis Bullosa Hereditaria. DEBRA.
2. Control por su pediatra.

Figura 4. Informe de alta hospitalaria de un nifio con epidermélisis bullosa.

INFORME DE ALTA HOSPITALARIO

Edad: 3 afos
DIAGNOSTICO: Multialergia alimentaria severa
Cuidados requeridos:

1. Ladieta de eliminacion.

2. Alos pacientes con historia de reaccion anafilactica o muy grave, es preciso facilitar-
les adrenalina autoinyectable.

3. Control por su pediatra.

Figura 5. [nforme de alta hospitalaria de un nifio con alergia alimentaria severa.

ayuda continuada, curas con numerosoma- ¢ Campo:
terial y tiempo, ingresos hospitalarios fre-

cuentes. dimiento. En el domicilio del nifio.

Las heridas que surgen, son crénicas. -
Las complicaciones son la predisposicion a cadeza y suavidad.
infecciones locales, pudiendo convertirse -

en sepsis, alteracién de la calidad de vida dad posible.

del afectado y sus familiares, alteracionde ¢  Analgesia: Morfina, Dextrosa, tetanal-

la movilidad espontdnea por retracciones gesia.

(necesitan prevenir retracciones y rehabili- ¢  Frecuencia de las curas: Martes y Vier-

tacion), alteracion de la perfusion tisular
causando la excesiva pérdida de nutrientes caciones de 20 minutos)

a través de las heridas abiertas, alteracion e Material: Unos 1.000 ? al mes:

de la estructura de la piel. Hay que hacer - Vendajes: algodén, maleable, lo mas

uso de analgesia en las curas con cloruro suave posible, no adhesivo

morfico (Fig. 4). - Apbsitos: no adhesivos, absorbentes,
con proteccion local de la lesion, en

La cura y los cuidados de la piel de In
epidermdlisis bullosa

* Personal requerido: 2 adultos minimo. biente hidratado.

Mejor 1 adultos y 1 enfermera. - En caso de sobre infeccién: pomada

¢ Tiempo estimado: 2 horas y 15 m. En- antibidtica local

tre1h30m.y1h45m. - Curar las ampollas segtin procedi-

- Mantener la asepsia en cada proce-
Aportar a la cura extrema deli-

Proporcionar la mejor comodi-

nes (Previo a la cura: Bafio segtin indi-

caso de necesidad ap6sitos antibac-
terianos y debe proporcionar un am-
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miento establecido con Aguja/ti-
jera/bisturi estéril, suero fisioldgico
y aplicar antiséptico.

- Otro material: suero fisiol6gico, guan-
tes de cirugia estériles, esparadrapo,
gasas estériles, venda de algodén al-
mohadillado, venda algodonosa de
punto, pafio verde estéril, vaselina li-
quida, vendaje tubular ligero verde,
jeringas.

*  Resolucion: Una enfermera se desplaza
al domicilio y con ayuda de otro padre
efectiia la cura, en horario de manana
y en dia laborable. Los padres estan for-
mados y pueden efectuar los cuidados
en ausencia de apoyo de enfermeria.
Exige coste laboral al progenitor que
ayuda a la enfermera.

3. Alergia alimentaria

Esta patologia frecuente en la infancia,
restringe a los afectados de ingesta de ali-
mentos comunes por el riesgo que ello con-
lleva, por lo que se les pauta una serie de
normas y cuidados al los padres y cuida-
dores, siendo en ocasiones necesaria la in-
yeccién de un preparado de Adrenalina au-
toinyectable (Fig. 5)131.

Resolucién: Se ha realizado un informe
medico de exclusién de alimentos y se pres-
cribe un preparado autoinyectable de Adre-
nalina, que el nifio lleva siempre al Centro
escolar. No dispone de un Protocolo de ac-
tuacion, ni el personal de la escuela esta fa-
miliarizado con la adrenalina autoinyecta-
ble, tampoco el nifio esta en edad de au-
toinyectarse.

MODELO A SEGUIR EN LA CONTINUIDAD
DE CUIDADOS PEDIATRICOS

Un modelo a seguir de pauta terapéu-
tica, consensuada por la asociacién de pa-
dres de nifios afectos y la sociedad cienti-
fica correspondiente es la hoja informativa
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Figuras 6y 7. Protocolo de actuacién ante una reaccion alérgica en I escuela.

“Protocolo de actuacion ante una reaccién
alérgica en la escuela” (Fig. 6).

El Diptico, el tercio superior, identifica
al nifio con fotograffa incluida, a su profe-
sora y a su tutor legal. Ademas se anotan las
alergias alimentarias (huevo, frutos secos,
platano, etc.), y si el nifio es asmatico por te-
ner mayor riesgo de reacciones graves.

En el tercio medio describen los Pasos
evolutivos de la clinica alérgica con imd-
genes y textos descriptivos y las pautas de
actuacion en cada estadio evolutivo con el
preparado autoinyectable de adrenalina.

Al final de la hoja, insta a avisar, a efec-
tuar la llamada de emergencia al ntimero
correspondiente, y a no dejar al nifio solo.

En el reverso del diptico (Fig. 7) esta de-
dicado a las Autorizaciones. En primer lu-
gar consta el nombre del alerg6logo/pe-
diatra, que valida el protocolo y prescribe

la medicacién especifica de actuacion, con
fecha y firma.

A continuacién, el tutor legal, autori-
zando la administracion de medicamen-
tos que constan en esta ficha, a su hijo, si-
guiendo el protocolo de actuacion.

Y al final y exaltado en letra negrita, el
soporte legal: “De conformidad con el arti-
culo 195 del Cédigo Penal, se establece
como delito el incumplimiento de la obli-
gacion de todas las personas de socorrer a
una persona que se halle desamparada y en
peligro manifiesto y grave, cuando pudiera
hacerlo sin riesgo propio ni de terceros.
Igualmente, el articulo 20 del Cédigo Penal
indica que estén exentos de responsabili-
dad criminal los que obren en cumplimiento
de un deber.

Debiendo indicarse que no existird res-
ponsabilidad de cualquier género si en el

g T T S DT
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uso del deber de socorrer, se produce al-
guna aplicacién incorrecta del medicamento
de rescate (adrenalina intramuscular) con
el fin de salvar la vida del alérgico).

CONCLUSIONES

1. Los nifios tienen derecho a la salud, a
la no discriminacién y a recibir unos
Cuidados Especiales 6ptimos, sin dis-
tincién de la zona, lugar de residencia
o de nacimiento.

2. Los cuidados especiales, son cuidados
activos e integrales del cuerpo, la mente
y el espiritu del nifio y en muchas oca-
siones incluyen el apoyo a la familia.

3. Los profesionales de la salud deben eva-
luar y aliviar el sufrimiento fisico, psi-
colégico y social de los nifios enfermos
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Unos cuidados especiales complejos,
para ser efectivos, requieren un plan-
teamiento multidisciplinar amplio, que
incluya a las familias y cuidadores y
que haga uso racional y efectivo de los
recursos disponibles en la comunidad.
Los profesionales sanitarios tenemos la
obligacién de formarnos, y de formar a
los cuidadores tanto padres o personal
escolar, y actuar adecuadamente en esta
materia.

Es necesario un soporte legislativo efec-
tivo, que recoge los derechos del menor
en la continuidad de cuidados y las
obligaciones del personal de su entorno,
y que su aplicacioén sea lo mas optimi-
zada posible sin crear posibles conflicto
de intereses.

ABREVIATURAS

AEPNA: Asociacién Espafiola de Pa-
dres de nifios con Alergia Alimentaria
CDN: La Convencién sobre los Dere-
chos del Nifio.

CPP: Cuidados Paliativos Pediétricos.
CRI: Centro de Recursos para Inviden-
tes.

DEBRA: The Distrophic Epidermioly-
sis Bullosa Research Assocciation.
DMID: Diabetes Melitus Insulina De-
pendiente.

EB: Epidermolisis Bullosa.
HOSPIDOM: Hospitalizacién a domi-
cilio. Hospital de Basurto.

SEAIC: Sociedad Espafiola de Alergo-
logia e Inmunologia Clinica.

SEICAP: Sociedad Espafiola de Inmu-
nologia Clinica y Alergia Pedidtrica.
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