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RESUMEN

Fundamentos: El tratamiento de la poblacion infantojuve-
nil con dolor ha mejorado considerablemente en los Gltimos 30
afios. En Espafia, el progreso también es evidente, y han surgido
unidades o programas especializados como parte de la atencion a
esta poblacion, aunque no existen estudios sobre las caracteristi-
cas o la actividad de estas unidades o programas especializados.
Esta falta de informacion impide una evaluacion adecuada de los
procedimientos vigentes y dificulta una adecuada administracion
y gestion de estos recursos. El objetivo de este trabajo fue conocer
las caracteristicas de estas unidades y programas para el tratamien-
to de la poblacion infantojuvenil con dolor en Espaiia.

Sujetos y métodos: Se identificaron un total de 10 unida-
des especializadas o programas de tratamiento especificos del do-
lor infantil en Espafia y se contacto con la persona responsable.
A través de una encuesta autoadministrada online se recogio in-
formacion sobre la organizacion del programa, su implicacion en
ambitos relevantes como la investigacion, la formacion de los pro-
fesionales, la sensibilizacion y visibilidad del problema en la so-
ciedad y entre los profesionales, las especialidades implicadas, el
tipo de tratamientos que se ofrecen, la evaluacion de resultados y
los servicios prestados. Se han utilizado medias y porcentajes para
describir los resultados.

Resultados: De las diez unidades o programas contac-
tados, ocho contestaron a la encuesta (80%). Los programas de
tratamiento del dolor infantojuvenil demostraron ser fundamen-
talmente farmacologicos, también en los casos de dolor cronico.
Informaban de que se preocupaban por impulsar la sensibilizacion
de los especialistas y la sociedad sobre el problema (88%), de con-
tribuir también a la formacion de especialistas (88%) y, en menor
medida, de investigar y generar conocimiento (75%).

Conclusiones: Esta encuesta proporciona informacién va-
liosa sobre las caracteristicas actuales de los programas y unidades
especializadas para el tratamiento de la poblacion infantojuvenil
con dolor en Espafla. Puede servir para proponer acciones que me-
joren la gestion y administracion actual.

Palabras clave: Dolor infantil, Dolor cronico, Encuesta onli-
ne, Hospital, Tratamiento, Unidades especializadas, Administracion
Sanitaria.

Correspondencia:

Jordi Mird

Departamento de Psicologia
Universitat Rovira i Virgili
Carretera de Valls, s/n
43007 Tarragona, Espafia
jordi.miro@urv.cat

ABSTRACT
Treatment for children and adolescents with
pain in Spain: data from a survey on current
specialized programs®

Background: The treatment of children and adolescents
with pain has improved considerably in the last 30 years. In Spain,
progress is also evident, and specialized units or programs have
emerged as part of the care provided for this population. However,
there are no studies on the characteristics or activities of these spe-
cialized units or programs. This lack of information prevents an
adequate evaluation of the current procedures, and hinders an ade-
quate administration and management of these resources. The ob-
jective of this work was to study the characteristics of these units
and programs for the treatment of children and adolescents with
pain in Spain.

Methods: A total of 10 specialized units or specific treatment
programs for pediatric pain in Spain were identified, and the per-
son responsible was contacted. Through a self-administered online
survey, information was collected on the organization of the pro-
gram, the involvement in relevant fields such as research, training
of professionals and the raising of awareness and visibility of the
problem, the specialties involved, the type of treatments offered,
the evaluation of results and the services provided.

Results: Of the ten units or programs contacted, eight answe-
red the survey (80%). Pain programs for children and adolescents
proved to be primarily pharmacological, also for chronic pain.
They reported to promote awareness about the problem (88%), to
contribute to the training of specialists (88%) and to a lesser extent
to research and knowledge generation (75%).

Conclusions: This survey provides valuable information on
the current characteristics of specialized programs and units for
the treatment of children and adolescents with pain in Spain, and
can be used to propose actions that improve its current manage-
ment and administration.

Key words: Pediatric pain, Chronic pain, Online survey,
Hospital, Treatment, Specialized programs, Health administration.
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INTRODUCCION

El dolor ha sido declarado un problema de sa-
lud publica"*? y su tratamiento un desafio enor-
me®. Los datos demuestran que el dolor es uno
de los principales motivos de consulta médica. Es
una causa de discapacidad y uno de los problemas
que mas perjudican la calidad de vida de las per-
sonas®%7?, también de los mas jovenes®*10,

El tratamiento de nifios y jovenes con dolor
ha progresado considerablemente!'". Sin embar-
g0, en el caso del dolor crénico, el tratamiento
médico etiologico, orientado a tratar la enferme-
dad de base causante del dolor (que acostumbra
a ser el primero y, a menudo, Uinico tratamiento
que se ofrece), no es suficiente para aliviar o pre-
venir nuevos episodios de dolor para la mayo-
ria?. Actualmente estd ampliamente aceptado
que las necesidades de estos pacientes deben ser
entendidas y tratadas desde el modelo biopsico-
social, el cual implica trabajar de forma multi-
disciplinar!3%1519 Recientemente, Mir¢ et al'”
publicaron los resultados de una encuesta que re-
cogia las valoraciones de un grupo internacional
y multidisiciplinar de expertos sobre los progra-
mas para el tratamiento del dolor infantojuvenil,
ademas de describir como deberian ser, en una
situacion ideal, este tipo de progamas. Los 136
expertos que participaron procedian de 12 paises
y sus respuestas fueron bastante homogéneas.
Los expertos definieron cuatro caracteristicas
basicas ideales de las unidades clinicas destina-
das al tratamiento de la poblacion infantojuvenil
con dolor cronico. Especificamente, sefialaron
que debian:

1) Ser multidisciplinares.

ii) Ofrecer una amplia gama de tratamientos.
iii) Incluir la investigacion, la formacion clini-
ca de especialistas y la educacion de la pobla-

cion general, asi como la sensibilizacion social,
como parte integral de sus actividades.

iv) Estar acreditadas por alguna entidad con
capacidad para ello, a pesar de que no existen
normas o estandares nacionales o internaciona-
les para estos programas.

Este tipo de trabajos es util tanto para los
profesionales como para los gestores interesa-
dos en mejorar el cuidado que reciben los nifios
y los jovenes, y sus familias. Sin embargo, no
existe ninguna propuesta que pueda ser utiliza-
da en cualquier pais o circunstancia, por lo que
los autores sugerian la necesidad de valorar sus
propuestas en el contexto especifico en el que
debieran implementarse, inclusive la realiza-
cion de analisis especificos.

En Espafia, no contamos con ningun estudio
parecido, y un analisis de estas caracteristicas
seria util, pues podria contribuir a mejorar los
tratamientos disponibles e incluso servir de
modelo a partir del que disefiar nuevos pro-
gramas. Igualmente, los gestores podrian uti-
lizar esta informacion para promover el tra-
tamiento de la poblacion infantojuvenil con
dolor cronico a partir de las buenas practicas
identificadas.

El objetivo de este trabajo fue conocer las ca-
racteristicas de las unidades y programas espe-
cializados para el tratamiento de la poblacion
infantojuvenil con dolor que existen en Espaiia.
Utilizaremos “unidad” y “programa” como si-
nénimos, ya que ambos sirven para designar el
objeto de interés de este estudio, pues aunque
existen centros hospitalarios sin una unidad es-
pecializada también es cierto que pueden con-
tar con un programa de tratamiento especifico
para la poblacion infantojuvenil con dolor.

SUJETOS Y METODOS

Procedimiento. La encuesta se realizo entre los
meses de febrero y abril de 2018. Para identifi-
car los potenciales participantes, se emplearon
dos estrategias:
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i) Contactamos directamente con un grupo de
especialistas, de los que se conocia su respon-
sabilidad en programas de tratamiento de la po-
blacion infantojuvenil con dolor y se les soli-
citd su participacion. También se les pidio que
ayudaran a identificar a otros profesionales res-
ponsables de unidades de dolor infantil y/o de
servicios especializados.

i) Consultamos el Catdlogo Nacional de
Hospitales de 2017 del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social, para identificar a
los Hospitales que contaran con un servicio o pro-
grama especifico de tratamiento del dolor infantil,
identificando asi a la persona de contacto a quien
solicitar su participacion en este estudio.

En algunos casos no fue posible identificar di-
rectamente a la persona responsable de la uni-
dad que pudiera informar sobre el programa.
Entonces, se contactd con el departamento de
comunicacion del centro para conseguir que la
encuesta pudiera llegar a la persona responsable
del programa de dolor infantil. Los mensajes que
se enviaron y las llamadas que se realizaron sir-
vieron para presentar los objetivos del estudio y
de la encuesta online. Se identificaron un total de
10 hospitales que contaban con una unidad espe-
cifica o con algun programa de tratamiento espe-
cializado para el dolor infantil, y se contacto con
todos ellos. El mensaje que recibieron los parti-
cipantes potenciales incluia, ademas de la infor-
macion sobre el estudio, el enlace a la encuesta
online que serviria para identificar las caracte-
risticas de las unidades de dolor infantil o de los
servicios hospitalarios encargados del tratamien-
to del dolor pediatrico. Esta encuesta se realizo
con el programa informatico REDCap™, y los
mensajes se enviaron a través de este al correo
electronico de las personas identificadas. Estas
personas recibieron hasta cinco recordatorios
que envid de forma automatica REDCap™, si-
guiendo la programacion establecida por los res-
ponsables del proyecto. De las unidades contac-
tadas, ocho contestaron al cuestionario (80%).
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Cuestionario. Mayoritariamente, los conteni-
dos de la encuesta se basaban en los de otra que
Mir et al!” utilizaron para un estudio interna-
cional de caracteristicas parecidas. La encuesta
que se empled en este estudio incluia 36 pre-
guntas sobre una amplia variedad de asuntos.
Las primeras preguntas recogian informacion
demografica y profesional de los encuestados
(n=7), mientras que el resto se dedicaban al
programa de dolor infantil. Especificamente,
las preguntas versaban sobre:

— La organizacion: por ejemplo, “;Cuales son
las especialidades de los/las profesionales que
trabajan a tiempo completo en la unidad?”

— La implicacion de las unidades en ambitos
relevantes como la investigacion: por ejemplo,
“¢En los ultimos 5 afios cuantos articulos han
publicado los/las profesionales de su unidad so-
bre dolor infantil?”

— Laformacion de los profesionales: por ejem-
plo, “;La formacion clinica sobre dolor infantil
forma parte de la actividad que se realiza en la
unidad de dolor?”

— Lasensibilizaciony visibilidad del proble-
ma en la sociedad y entre los profesionales:
por ejemplo, “;La sensibilizacion por el
problema del dolor infantil forma parte
de la actividad que se realiza en la unidad
de dolor?”

— Las especialidades implicadas: por ejemplo,
“;Qué especialidades/profesionales forman
parte del equipo de su unidad?”

— El tipo de tratamientos que ofrecen: por
ejemplo, “;Qué tratamientos médicos de los si-
guientes se administran en su unidad?”

— La evaluaciéon de resultados: por ejemplo,
“¢Se hace una evaluacion de los resultados del
tratamiento en todos los pacientes?”’
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— Los servicios prestados: por ejemplo, “;Qué
tipo de servicios se realizan en su unidad?”

Antes de compartirla, la encuesta fue sometida a
prueba. En esta prueba participaron 12 clinicos y/o
investigadores en dolor infantil que la contestaron
para identificar posibles dificultades de compren-
sion. En virtud de las valoraciones de este grupo
de profesionales, no fue necesario realizar ningin
cambio en el contenido o forma de las preguntas.
El cuestionario utilizado esta disponible para todas
aquellas personas que lo soliciten.

Analisis de los datos. La informacion recogida
a través de la encuesta fue codificada y califica-
da, y los resultados se presentan como puntajes
de mediana y porcentaje.

RESULTADOS

Participantes. Un total de 8 profesionales
(7 anestesistas y 1 pediatra) de los 10 con-
tactados contestaron la encuesta (80%).
Mayoritariamente, los participantes eran hom-
bres (63%), con estudios de doctorado (75%),
que habian conseguido formacion especializa-
da durante el ejercicio de la profesion (63%) y
en el extranjero (25%).

Caracteristicas de los programas de tratamiento
del dolor infantil. Todas las unidades atendian a
una gran diversidad de personas, que acudian con
problemas distintos. Asi, ademas de tratar pacien-
tes con dolor crénico (75%), estas unidades/pro-
gramas brindaban servicios a pacientes con cual-
quier tipo de dolor no oncologico (88%). Hubo un
porcentaje relevante de participantes que sefiala-
ron que estas unidades estaban especializadas en
el tratamiento de ciertos tipos de dolor (62%), y
los tipos de dolor mas habitualmente tratados eran
el dolor musculoesquelético, el dolor neuropatico
y el dolor por espasticidad (tabla 1).

Los resultados de la encuesta mostraron que los
programas eran muy diferentes entre si, tanto en
cuanto a su dimension (por ejemplo, el nimero de
pacientes tratados anualmente se concretaban en un
rango muy amplio de entre 300 y 2.000 pacientes),
como al tipo de pacientes que atendian (no todos los
programas trataban pacientes con dolor cronico),
a las personas que participaban de las actividades
(detalle que se evidencio en el porcentaje de las que
formaban parte de las unidades a tiempo completo)
y los tratamientos que se ofrecian (tabla 1 y
figura 1). Todos estos programas y unidades
especificas contaban tanto con servicio ambulatorio
como de hospitalizacion, y las intervenciones no

Figura 1
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Tabla 1

Caracteristicas de los programas (N=8).

Caracteristicas n (%) o media [intervalo]
Unidad especializada en dolor infantil IS\IIO g g);g
Tratan dolor agudo Ts\llo g gg
Promedio de niiios con dolor agudo tratados/afio 908 [300-2000]
Tratan dolor crénico Is\llo g gg
Promedio de niios con dolor crénico tratados/aiio 83 [10-150]
Tratamiento de cualquier tipo de dolor Si 7(88)
no-oncolégico No 1(12)
Unidad/servicio especializado Si 5(63)
en ciertos tipos de dolor No 3(37)
Cefalea tensional 3(37)
Migrafia 337
Dolor de espalda 3(37)
Dolor abdominal 3(37)
Fibromialgia 3(37)
Artritis idiopatica juvenil 4 (50)
Tipos de dolor tratados ls)lgg rrogcei;ile dolor regional complejo g g%
Dolor musculoesquelético 7(87)
Dolor neuropatico 7 (87)
Dolor pélvico 2 (25)
Dolor croénico primario 337
Dolor crénico postoperatorio 6 (75)
Dolor por espasticidad 7 (87)
Investigacion como parte de la actividad Si 6 (75)
en el programa No 2 (25)
Tipo de investigacién gﬁiﬁ; é Eéig
Ninguno 4 (50)
Articulos publicados por profesionales 2 2(25)
de la unidad /servicio sobre dolor (liltimos 5 afios) | 3 1(12)
10 1(12)
Ninguno 6 (75)
Articulos sobre dolor cronico 2 1(12)
5 1(12)
Formacion clinica sobre dolor infantil St 7(88)
como parte del programa No 1(12)
Formacion en investigacion sobre dolor infantil | Si 2(25)
como parte del programa No 6 (75)
Estudiantes de grado 2 (25)
Estudiantes/profesionales que se Estudiantes postdoctorales 2(25)
Especialistas sanitarios 4 (50)
forman en el programa MIR 7(88)
Odontdlogos 1(12)
Anestesiologia 7 (87)
Enfermeria 6 (62)
Procedencia de estudiantes Fisioterapia 1(12)
Pediatria 3(37)
Rehabilitacion 1(12)
Sensibilizacién sobre el dolor infantil Si 7(88)
forma parte del programa No 1(12)
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Tabla 2

Tratamientos que ofrecen las unidades.

Tratamientos

n (%) o media [intervalo]

Bombas implantadas 7 (87)
. Bloqueos con anestésicos locales 8 (100,0)
Efé%ti“c'gslemos Bloqueos con radiofrecuencia/crioterapia/agentes neurolépticos 5(62)
Cirugia 2 (25)
Estimulacion Espinal 2 (25)
Paracetamol 8 (100)
Ibuprofeno 8 (100)
Diclopenaco 5(62)
Naproxeno 4 (50)
Aas 2 (25)
Morfina 8 (100)
Tramadol 7 (87)
Fentanilo 8 (100)
Codeina 2 (25)
Metadona 4 (50)
Oxicodona 3(37)
Tratamientos Hidromorfona 1(12)
oy Corticoesteroides 7 (87)
farmacolégicos Bifosfonatos 337
Amitriptilina 8 (100)
Nortriptilina 3(37)
Fluoxetina 6 (75)
Carbamacepina 5(62)
Gabapentina 8 (100)
Lidocaina 6 (75)
Mexiletina 1(12)
Ketamina 6 (75)
Baclofeno 7 (87)
Benzodiacepinas 8 (100)
Anestésicos locales topicos 1(12)
Terapia Cognitivo Conductual 6 (75)
Terapia de Aceptacion y compromiso 5(62)
Tratamientos Hipnosis 337)
S Biofeedback 3(37)
psicolégicos Neurofeedback 1(12)
Relajacion 4 (50)
Otros tratamientos psicoldgicos 2 (25)
Estimulacion gradual 6 (75)
Imagineria motora graduada 5(62)
Rehabilitacion fisica I;E‘Iggm(’“hzamn 85((16020))
y listoferapia Desensibilizacion 6(75)
Hidroterapia 4 (50)
lonterapia 1(12)
Terapias complementarias /| Acupuntura 1(12)
alternativas Colorterapia 1(12)
Evaluacion de resultados Is\Ilo g g%g
Ambulatorio 8 (100)
. . Ingresos 8 (100)
Tipo de servicios Hospital de dia 4 (50)
que se realizan Telesalud 2 (25)
Clinica Ambulante 2 (25)
Pacientes externos al afio 58 [5-150]
Pacientes internos al afio 539 [3-2000]
Tratamientos de dia al aiio 236 [0-800]
Tratamientos de Telesalud al aiio 6 [0-25]

6
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se limitaban a las tradicionales-presenciales, pues
algunas unidades ya estaban utilizando alternativas
basadas en la telesalud. Es relevante sefalar que
solo un 62% de los participantes informaron de que
en su programa/unidad se evaluaran los resultados
de los tratamientos administrados.

La tabla 2 muestra los tratamientos utiliza-
dos en estas unidades, agrupados por especiali-
dades. Como puede observarse, la variabilidad
es la norma. Entre los tratamientos médicos, los
mas habituales fueron los bloqueos con anesté-
sicos locales (100%), mientras que los farmacos
mas utilizados fueron paracetamol, ibuprofeno,
fentanilo, amitriptilina, gabapentina y benzo-
diacepinas. Entre los tratamientos de rehabilita-
cion fisica y fisioterapia, destaco la estimulacion
eléctrica transcutanea (TENS), que se adminis-
traba en todas las unidades. En cuanto a los tra-
tamientos psicologicos, no todas las unidades
que participaron incluian este tipo de interven-
ciones, pero entre aquellas que si lo hacian la te-
rapia cognitivo-conductual era la mas habitual.
Algunas unidades también empleaban las llama-
das terapias complementarias/alternativas, como
la acupuntura (tabla 2). Ademas de la actividad
clinica y de la atencion a los pacientes, la inves-
tigacion, la formacion y la sensibilizacion de la
sociedad sobre el dolor infantil eran también ac-
tividades centrales de estas unidades (tabla 1).

En cuanto a la investigacion que se realiza en es-
tas unidades, si bien la mayoria de los participantes
indicaron que esta era una de las actividades que
consideraban primordial (75%), también informa-
ron de que en su unidad/servicio no se habia publi-
cado nada relacionado con el dolor infantil (50%)
o con el dolor cronico infantil (75%) en los 1lti-
mos 5 afios. Fundamentalmente, se trata de una in-
vestigacion de caracter clinico (75%), y aunque no
parecia ser una actividad habitual, algunas de las
unidades también contribuian a la formacion en in-
vestigacion sobre dolor (25%). Esencialmente, los
estudiantes en formacion eran médicos internos re-
sidentes 0 MIR en un 88%, con un porcentaje igual
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entre estudiantes de grado y postdoctorales (25%
cada uno). De hecho, la formacién/educacion es
una actividad habitual de estas unidades, mayorita-
riamente relacionada con los MIR. Ademas de los
residentes de anestesiologia (88%), también eran
habituales los estudiantes de enfermeria (63%).
No habia ninguno de psicologia y eran muy esca-
sos los de fisioterapia. Estas unidades también se
preocupaban de contribuir a sensibilizar a la socie-
dad en general, y a los profesionales sanitarios en
particular (en un 88% y un 75%, respectivamente),
asi como a promover la visibilidad del problema
del dolor infantil, bien fuera dando conferencias,
bien ofreciendo cursos a profesionales sanitarios,
realizando entrevistas en medios de comunicacion
o promoviendo sesiones clinicas.

Todas las personas que contestaron a la encues-
ta consideraban que el liderazgo y la direccion de
una unidad de dolor infantil deberian estar en ma-
nos de una persona con una formacion especifica.
Mayoritariamente, consideraban que la aneste-
siologia era la mas adecuada para este fin (88%).
No obstante, el 75% de los participantes también
sefialaron que el liderazgo podria ser ejercido
por cualquier persona con la formacion suficien-
te, independientemente de su especialidad. En la
tabla 3 se presenta una comparativa entre los resul-
tados obtenidos en este estudio y el de Mir¢ et al!”.

Tabla 3
Caracteristicas y actividades de
las unidades/programas de tratamiento
del dolor pediatrico.

Caracteristicas de la unidad | Espafia| Ideal

El/la lider deberia ser o o
anestesiologo/a 4% | 34%
Investigacion 75% | 98%
Formacion en investigacion | 25% | 83%
Formacion clinica especifica| 88% | 98%
Campana de sensibilizacion | 88% | 87%
Evaluacion de resultados 63% | 100%
Unidades acreditadas 13% | 82%
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DISCUSION

Este trabajo contribuye a mejorar el conoci-
miento sobre parte del tratamiento del dolor in-
fantil en Espaiia, al presentar los resultados de
una encuesta sobre las caracteristicas y activi-
dad de los programas y unidades especializa-
das que existen. Para analizar mejor los datos
de esta encuesta y valorar la informacion que
aporta, los contrastamos con los datos informa-
dos en el trabajo de Mir6 et al'”, vinculados
a una encuesta internacional de caracteristicas
parecidas en la que se solicitaba informar, no
solo sobre la situacion actual de las unidades,
sino también sobre una hipotética situacion
ideal, alla donde sea posible.

Nuestra encuesta revela que los programas
atienden a una poblacion muy diversa. Y si
bien comparten algunas caracteristicas, tam-
bién muestran detalles que les hacen diferen-
tes. Por ejemplo, no todas las unidades tratan
pacientes con problemas cronicos de dolor.
Este pormenor estaria justificado, pues no to-
das cuentan con los perfiles profesionales que
se consideran imprescindibles (como son me-
dicina, enfermeria, fisioterapia y psicologia®).
Sin embargo, no parece que esta pueda ser la
unica razon, pues algunas unidades atienden a
estos pacientes aun sin contar con la experien-
cia y contribucion de algun perfil profesional
de los considerados basicos (es particularmente
evidente en el caso de los psicologos).

A tenor de lo que informan los participantes
parece que, en gran medida, el tratamiento del
dolor crénico en Espaiia sigue muy vinculado
a intervenciones médicas. La practica habitual
en Espafia se alejaria de las recomendaciones
y de la practica internacional!”", que reco-
miendan incluir el tratamiento médico (espe-
cialmente las técnicas intervencionistas) den-
tro de un abordaje multidisciplinario, para que
las practicas sean efectivas®. No obstante, no
se trata de un problema especifico de Espaiia.

Los informes publicados indican que, a pesar
de los progresos en el conocimiento acerca de
como debe ser el tratamiento y cudl es la me-
jor forma de administrarlo a la poblacion in-
fantojuvenil con dolor cronico'?", los pacien-
tes no siempre reciben el tratamiento ideal, y
que el acceso a estos tratamientos sigue sien-
do un reto para muchos®. No obstante, estas
dificultades no solo suceden con los tratamien-
tos interdisciplinares mas complejos, como
detectan estas encuestas, sino que también
ocurren con los tratamientos médicos o farma-
coldgicos. Por ejemplo, menos de un 25% de
la poblacion mundial tiene acceso a la medica-
cion mas efectiva para el tratamiento del do-
lor moderado o severo, y solo el 11% del con-
sumo de morfina para el dolor se da fuera de
Europa y Norteamérica®. Las respuestas a la
encuesta evidencian que al menos una de es-
tas unidades emplea, en alguna ocasion, algu-
na forma de las llamadas terapias complemen-
tarias/alternativas. Al respecto es importante
seflalar que, como recomiendan el Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, jun-
to con el Ministerio de Ciencia, Innovacion y
Universidades (véase el documento sobre el
Plan para la proteccion de la salud frente a
las pseudoterapias), el empleo de estas tera-
pias deberia limitarse a las que hayan demos-
trado su eficacia, una exigencia que, de hecho,
cabe hacer extensible a cualquier forma de tra-
tamiento para la salud®.

La posicion mayoritaria de los participantes
en la encuesta es que el perfil profesional mas
indicado para dirigir una unidad es el de anes-
tesista (88%). En la encuesta internacional, ésta
era también una posicion extendida (34%), sin
ser mayoritaria, aunque matizada por la consi-
deracion, esta si mayoritaria, de que no es tan
importante la disciplina como el hecho de tener
los conocimientos y habilidades necesarias para
ejercer la funcion (87%). Independientemente
de la formacion, la persona que lidere la uni-
dad deberia tener la capacidad para promover
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no solo la mejor asistencia clinica posible, sino
también las otras funciones que estas unidades
deberian asumir. Estas funciones serian sensibi-
lizar a los profesionales y a la sociedad sobre el
problema del dolor infantil, facilitar la forma-
cion y promover la investigacion en este cam-
po. Los resultados de nuestro estudio muestran
que la formacion especifica y la investigacion
en dolor infantil son acciones que en Espafia
quedan lejos de una supuesta situacion ideal.
La escasa participacion de estas unidades en
la formacion de los futuros profesionales (par-
ticularmente grave en relacion a la formacion
especifica sobre fisioterapia y psicologia) po-
dria contribuir a las dificultades que destacan
los médicos de atencion primaria y pediatras al
atender a pacientes con dolor cronico, descritas
en un reciente estudio sobre el tratamiento del
dolor cronico infantil en Espafia®. Y esta falta
de formacion clinica practica no queda suficien-
temente compensada por el curriculum univer-
sitario, pues los contenidos dedicados a la edu-
cacion y a la formacion sobre dolor en pregrado
también se demuestran escasos®®. No obstante,
es preciso sefialar que el déficit de formacion
no es exclusivo de Espaia, pues situaciones pa-
recidas aparecen recogidas en multiples infor-
mes vinculados a otros paises, tanto dentro de
la Union Europea® como fuera. Véase los ca-
sos de Australia y Nueva Zelanda®, Canada®,
Estados Unidos®” o Noruega®".

Este estudio también pone al descubierto
que la investigacion que se realiza en las uni-
dades es escasa, quedando lejos de lo que se-
ria esperable en una situacion ideal. Por una
parte, no todas las unidades contemplan la in-
vestigacion entre sus actividades basicas, y
muchas no consideran la formacion en investi-
gacion como un asunto del que deban ocuparse.
Mayoritariamente, se trata de investigacion cli-
nica y con un nivel bajo de produccion cientifi-
ca. De hecho, aunque el 75% lo tienen entre sus
actividades, solo el 50% informaron de haber
publicado algun articulo en los ultimos 5 afios.
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Aunque se hizo todo lo posible para involu-
crar a todos los profesionales responsables de
los programas especificos de tratamiento del
dolor infantojuvenil, como suele ocurrir en
este tipo de estudios, no todas estas personas
respondieron a nuestras invitaciones a partici-
par. Aun asi, creemos que la informacion que
se presenta en este trabajo es representativa de
lo que sucede en las unidades/programas es-
pecificos de tratamiento del dolor infantil en
Espaiia, pues se realizé una busqueda exhaus-
tiva. Pero por otra parte, el nivel de participa-
cion fue muy alto (80%), mas de lo que suele
ser habitual en este tipo de encuestas, que sue-
le rondar el 55%%%*3). Es importante enfatizar
que, en Espafia, la atencion sanitaria a la po-
blacion infantojuvenil con dolor que propor-
ciona el Servicio Nacional de Salud es amplia,
y que no se limita a las unidades de alta espe-
cializacion que se han valorado en este estudio
(incluyendo desde pediatras y médicos de fa-
milia en centros de salud y atencién primaria,
a otros especialistas hospitalarios). Por tanto,
para tener una vision completa y fiel de lo que
sucede en Espana en el tratamiento de la po-
blacion infantojuvenil con dolor, también es
importante analizar como se realiza en otros
contextos y por parte de otros profesionales.

A pesar de las limitaciones, este trabajo
proporciona informacion valiosa sobre las ca-
racteristicas actuales de los programas de tra-
tamiento y unidades especializadas en el tra-
tamiento de la poblacion infantojuvenil con
dolor en Espafia, que puede servir para propo-
ner acciones que mejoren la situacion. Por una
parte, sera util para los profesionales que de-
ben hacer frente a las demandas asistenciales,
bien porque ya estén implicados en una unidad
de estas caracteristicas o bien porque estén
planeando desarrollar un programa nuevo. Y,
por otra parte, sera util a los gestores, que pue-
den facilitar asi la creacion de estas unidades y
programas especializados, segiin proceda por
el analisis de las necesidades y teniendo en
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cuenta el abordaje global del tratamiento de la
poblacion infantojuvenil con dolor. Més aun,
puede ayudar a facilitar la necesaria coordina-
cion entre estos programas o unidades clinicas
y entre la atencion primaria, aspecto esencial
para mejorar el tratamiento que recibe esta po-
blacion y sus familias®!829,
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