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INTRODUCCION

La definicion de “nifos con necesidades especiales” que si-
gue teniendo vigencia es la de la Academia Americana de Pe-
diatria de 1998: “aquellos que sufren un proceso cronico de
tipo fisico, del desarrollo, conductual o emocional, o que estan
expuestos a padecerlo y que necesitan servicios sanitarios y
complementarios, que van mas alla de lo que generalmente
precisan los nifios™.

La prevalencia de la patologfa del desarrollo y del comporta-
miento en la infancia y la adolescencia oscila, segun diferentes
trabajos y autores?, entre el 11-14%, y este porcentaje de pobla-
cion infantil requiere al menos el 42% de los recursos sanita-
rios. No obstante, los recursos que van a precisar estos nifos no
proceden exclusivamente del sistema sanitario, sino también
de las instituciones sociales y educativas. Esto conlleva una
complejidad en la estructuracion y coordinacion de la presta-
cion de servicios que exige una coordinacion de los tres tipos de
organismos mencionados para optimizar la gestion de la asis-
tencia.

En el afio 2013 se publica una guia en el area sanitaria del
Bilbao para el Proceso de Atencion Integrada a Ninos y Ninas
con Necesidades Especiales (PAINNE)?. Los objetivos generales
de este proceso son: fomentar la prevencion precoz (prenatal,
perinatal y posnatal); facilitar la atencién temprana (AT) de los
menores de seis anos que lo necesiten, y optimizar los recursos
mediante la coordinacién multidisciplinar e interinstitucional.

El dmbito inicial de aplicacion (2013) es Bilbao, con 21 cen-
tros de salud y su hospital terciario de referencia, que atienden
a 41 591 menores de 14 afios (20 655 menores de seis afios).
Los recursos sanitarios se completan con la red de Salud Mental
(SM) para Nifios y Adolescentes. El PAINNE integra los recursos

sanitarios con los sociales, dependientes de las instituciones
municipales y de la Diputacion, y los educativos del Departa-
mento de Educacion del Gobierno Vasco®. También se vinculan
otros organismos y entidades privadas o concertadas: Equipos
de Intervencion de Atencion Temprana (EIAT), asociaciones de
pacientes, etc.

En la comunidad de implantacién del proceso, la oferta de
recursos para AT es de 0 a 6 anos de edad, a traves del Equipo
de Valoracion de Atencién Temprana (EVAT), dependiente de
Diputacion.

Con todo esto, se produce una intervencion secuencial “de
intensidad variable” entre los tres sistemas, sanitario, social y
educativo, seglin la edad del nifio (Figura 1). En la primera etapa
entre el nacimiento y el inicio de la escolarizacion, el sistema
sanitario tiene un mayor contacto con el nifio y su familia. Sin
embargo, a mayor edad, es el sistema educativo que va tenien-
do mayor protagonismo. La intervencion de los agentes socia-
les y la prestacion de los recursos para la AT derivan de las ne-
cesidades que se vayan produciendo y son mas eficientes a
menor edad del nifio, lo que dependera de la precocidad del
diagnostico.

La guia del proceso ofrece indicadores de calidad, algorit-
mos, herramientas Utiles para el cribado de los trastornos so-
ciales y del desarrollo, ademas del directorio de recursos socia-
les, sanitarios y educativos, para facilitar su conocimiento y la
interrelacion de los agentes implicados. Actualmente se esta
trabajando en la segunda edicion del PAINNE, contando con
unos 200 profesionales de los tres ambitos y del tercer sector,
con la extension del mismo al Territorio Historico de Bizkaia,
con una poblacién de 133 800 nifios (0-14 afos).
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Figura 1. Intervencion secuencial de intensidad variable y coordinada entre
sistemas, sanitario, social y educativo

PAPEL DEL EQUIPO DE PEDIATRIA DE ATENCION
PRIMARIA EN EL PAINNE

El equipo de Atencion Primaria (AP) atiende de forma siste-
maticay longitudinal al 100% de |a poblacion infantil en los dos
primeros afnos de vida, que es la etapa critica del desarrollo.
Ademas, se establece una relacion continuada con la unidad
familiar. Esto hace que sea el marco ideal para la prevencion,
detecciony atencion precoz de |a patologia bioldgica, psicologi-
caysocial y también para la coordinacion de la asistencia y del
seguimiento. Los objetivos especificos del PAINNE en AP son:

e Potenciar la prevencion y promocion de la salud en el

contexto de un seguimiento longitudinal.

® Protocolizar herramientas y sistemas de registro para
orientar la practica pediatrica hacia la deteccion precoz.

® Facilitar los recursos para la intervencion precoz en los
ninos susceptibles.

* Mejorar la comunicacion entre personas y organismos
implicados para la coordinacion y el control evolutivo de
cada caso.

e Obtener una mejora de la calidad de vida de los nifos y
de sus familias.

Hay que tener en cuenta que mediante el mero juicio clinico
se detectan menos del 30% de los nifios con retraso del desa-
rrollo psicomotor (DPM) y menos del 50% de los trastornos
emocionalesy del comportamiento. Por ello el PAINNE, siguien-
do la linea de Previnfad (aepap.org/previnfad), propone una
aplicacion de la metodologia de trabajo:

e Supervision activa del DPM: anamnesis orientada a la
identificacion de factores y marcadores de riesgo y ob-
servacion continuada a lo largo del crecimiento y desa-
rrollo.

e Recabarytenerencuentalaopinion de los padres acerca
del DPM de sus hijos, a través del test Parent’s Evaluation
of Development Status (PEDS)°.

® Uso de herramientas de cribado: test PEDS, escala Hai-
zea-Llevant y cuestionario Modified Checklist for Autism
in Toddlers (M-CHAT), este en casos seleccionados.

® Registro sistematizado de la informacion mediante da-
tos basicos del paciente (DBP) disefiados en el PAINNE y
contenidos en los formularios del programa de salud in-
fantil, o creados al efecto (M-CHAT).

Asimismo, el PAINNE ha promovido cambios en la historia
clinica electrénica del paciente para disponer de acceso directo
a los test y cuestionarios.

Cabe senalar que, para lograr sus objetivos, el PAINNE no es-
tablece unincremento de los recursos sanitarios, sino la reorde-
nacion de servicios, la protocolizacion de la metodologia de
trabajoy la mejora de la comunicacion.

Los resultados tras los primeros afos de implantacion del
proceso, mediante la evaluacion de los indicadores, muestran
un incremento del registro de los DBP relacionados con el desa-
rrollo psicomotor desde el 25,1% en 2013 al 51,15% en 2014y
al 59,81% en 2015, asociado a la disminucion de la media de Ia
edad de derivacion desde AP a SM por trastorno mental grave
(fundamentalmente TEA), desde 3,8 hasta tres afios de edad.
Ha habido un aumento de la cumplimentacion de los DBP de
riesgo psicosocial en controles gestacionales (por las matronas)
desde un 23,83% hasta un 71,76%. El EVAT ha aceptado entre el
93y el 95% de las solicitudes anuales de AT que han sido remi-
tidas desde AP en los Ultimos tres afios. También ha habido una
participacion por encima de la media en actividades formativas
relacionadas con el proceso, tanto por parte de pediatras como
de enfermeras de AP. Ademas, se han pasado dos encuestas de
valoracion a los profesionales de AP, a finales de 2013 y prime-
ros de 2015, que muestran una valoracion positiva de la utili-
dad de los DBP relativos al PAINNE y una aceptacion y percep-
cion de mejora, entre los profesionales de AP, respecto al
cribado y supervision del desarrollo DPM.

Finalizar desde el convencimiento de que un proceso de es-
tas caracteristicas ofrece una mejora en la deteccién precoz y
en la atencion continuada y multidisciplinar a los nifios con
necesidades especiales de salud, y que el trabajo conjunto de
los profesionales implicados situa al equipo de Pediatria de AP
como su referente®.
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