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neonatólogos  debemos  hacer  un  esfuerzo  en mantener  la
dosis  calculada  dentro  del  rango  de  200  mg/kg  ±  10%,  bus-
cando  el máximo  aprovechamiento  de  los  viales.  Para  ello,
es  fundamental  que  la industria  farmacéutica  facilite  su
correcta  dosificación  revisando  el  sistema actual  de  viales.
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Atención específica para los
niños con complejidad médica
en España: buscando el mejor
modelo

Specific care  for children  with  medical
complexity in Spain: Searching for the best
model

Sra.  Editora:

Los  niños  con complejidad  médica  (NCM)  son  aquellos  que
reúnen  las  siguientes  características1:

1.  Necesidad  elevada  de  recursos  de  atención  médica  y  edu-
cativa  especializada.

2.  Presencia  de  una  o  más  enfermedades  crónicas  que  pue-
den  tener  un  diagnóstico  definitivo  o  no, y  que  ocasionan
una  alta  fragilidad.

3.  Limitaciones  funcionales  graves  que  con frecuencia  pue-
den requerir  el  uso de  silla de  ruedas  y/o  la  necesidad
de  gastrostomía,  traqueostomía  o  ambas.

4.  Uso  frecuente  del  sistema sanitario.

Estos  pacientes  han  aumentado  dentro  del ámbito  de
la  pediatría,  debido  a  los  avances  científicos  que  han
generado  una  mayor  supervivencia,  pero  al mismo tiempo
han  dado  lugar  a un  aumento  de  niños  con enfermedades
crónicas.

El óptimo  cuidado  de  estos  niños  supone  un desafío  tanto
para  el  pediatra  como  para  los  sistemas  sanitarios,  puesto
que  son  pacientes  consumidores  de  una  gran cantidad  de
recursos.

Se trata  de  pacientes  para  los  que  existe  poca  eviden-
cia  científica  sobre  su manejo,  puesto  que  con  frecuencia
son  excluidos  de  los  estudios,  generan  un  mayor  número
de  errores  médicos  y reingresos,  ocasionan  un reto  en la
comunicación  interdisciplinar  y tienen  cuidadores  con un
alto  grado  de  sobrecarga2.

Existe  un  modelo  de  cuidado  de  paciente  crónico  que
ha  servido  como  base  teórica  para  numerosos  sistemas  de
salud  en  la  población  adulta,  que  contempla  las  necesidades
físicas,  emocionales  y  sociales  del paciente,  estructurado
desde  atención  primaria,  y  que  centra  la atención  en el  auto-

cuidado3. Aplicar  este  modelo  a  la  población  pediátrica  es
complejo,  fundamentalmente  porque  el  número  de  pacien-
tes  es menor,  las  enfermedades  son  más  variadas,  las
necesidades  del niño  cambian  en  función  de su  desarrollo
psicomotor,  y las  decisiones  se toman  en  general  por repre-
sentación.

Las experiencias  pediátricas  locales  publicadas  en  dife-
rentes  lugares  del  mundo  sobre  atención  específica  para  NCM
coordinadas  desde  atención  primaria  u hospital  incluyen  la
creación  de  equipos  multidisciplinares,  la  figura  de  un coor-
dinador  de casos,  los  cuidados  dirigidos  por objetivos  y la
existencia  de un  plan  de cuidados.

Las  publicaciones  que  aborden  el  cuidado  de los NCM  en
España  son escasas.  Existe  un  documento  de consenso  nacio-
nal,  que  define  un  marco  de referencia  para  la  atención  de
los  niños con  necesidades  de  cuidados  paliativos  entre  los
que  podrían  incluirse  algunos  de los NCM.  Este  documento
propone  un modelo  de  atención  integral  que  contemple  las
esferas  física,  psicológica,  espiritual  y  social  del  niño  basado
fundamentalmente  en  el  domicilio4.

Actualmente,  la  atención  de los NCM  se organiza  de  forma
desigual  en nuestro  ámbito.  Solo  en algunas  comunidades
autónomas  u  hospitales  existen  unidades  específicas,  como
son las  unidades  de  atención  domiciliaria  pediátrica,  las  uni-
dades  de cuidados  paliativos  o las  unidades  hospitalarias  de
pacientes  de alta  complejidad.

Existe  la  necesidad  de decidir  cuál  es  el  mejor  modelo
organizativo  para  estos  pacientes  y  trabajar  para  que  se pro-
porcione  de la forma  más  homogénea  posible.  Una atención
específica  para  los  NCM,  probablemente  redundará  en  una
mejor  calidad  de vida  para  los  pacientes  y sus  familias,  y
una  mayor  eficiencia  para  el  sistema  sanitario.
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NOTICIAS

La  Asociación  Española  de  Pediatría  ha  anunciado  que,
de  ahora  en adelante,  el  premio  que  se concede  cada  año

al  que  se  considera  el  mejor  original  publicado  en  la  revista
pasará  a  denominarse  ‘‘Premio  Anual  Anales  de Pediatría’’.
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