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INTRODUCCION

La enfermedad que persiste en el tiempo con mayor 0 menor
afectacion de la actividad normal del adolescente constituye un
reto no sélo para estos pacientes y su familia sino también para
el conjunto de la sociedad. Los médicos, enfermeras, trabaja-
dores sociales, psicologos y especialistas en los mas diver-
sos campos de la medicina participan en la atencion del enfermo
cronico. Ademas las distintas administraciones sanitarias, de
trabajo y asuntos sociales deben estar sensibilizadas para crear
las condiciones que favorezcan la atencién a unos enfermos
que pasan una parte muy importante de su tiempo demandando
asistencia multidisciplinar.

La enfermedad cronica altera el desarrollo normal bio-psi-
cosocial del adolescente y, aunque muchos de los problemas
crénicos son leves y bien asumidos por los pacientes, una pro-
porcion nada desdefiable llega a producir discapacidades que
conllevan una minusvalia y una grave alteracién de la calidad
de vida.

La complejidad y variedad de las distintas enfermedades
crénicas en la nifiez y adolescencia contrastan con la mayor
definicion del tipo de enfermedades cronicas del adulto la mayo-
rfa muy comunes (hipertension arterial, diabetes, artropatias,
etc.), lo que permite un mejor conocimiento de éstas por parte
del médico y la aplicacion de protocolos consensuados y bien
establecidos; por el contrario en los menores esto se hace muy
complicado sobre todo cuando se trata de enfermedades raras;
en estos casos el pediatra se encuentra en una posicion diffcil
porque no suele tener experiencia y esto es para los padres
—que no comprenden que el médico no conozca o sepa de la
enfermedad- un motivo de incertidumbre y ansiedad. Por otra
parte las instituciones y la propia sociedad estan mas infor-
madas de los problemas que sufren los adultos, se dispone de
mas recursos, pero no tienen la misma informacién sobre los
problemas crénicos de los adolescentes y las familias de éstos
se encuentran con serias dificultades para conseguir una aten-
cién adecuada, lo que crea en ellos un sentimiento de desam-
paro. Muy frecuentemente es la familia y aun el propio paciente
los que asumen el peso de los cuidados del enfermo, carentes
de la orientacion de un profesional que pueda coordinar los con-
troles médicos, la conexién con especialistas, evitando un impor-
tante dispendio econdémico y de pérdida de horas de trabajo
para esas familias. El pediatra y el médico de familia son los
coordinadores ideales, ellos son los que detectan la aparicion
de un proceso intercurrente, un agravamiento o reactivacion
del proceso crénico, que juzgan la conveniencia de su envio al
especialista y que ayudan a la integracion psicosocial; pero es
necesario que estos profesionales dispongan de las condicio-

nes de espacio, tiempo, apoyo institucional y medios necesa-
rias para cumplir esta funcion clave en el buen control de la
enfermedad crénica.

Hoy, mas que carencias en medios y recursos humanos,
carecemos de una clara politica de atencion global del ado-
lescente con EC y de una coordinacién de esos recursos.

Es urgente esta tarea y a todos nos incumbe. El progreso
de la medicina ha aumentado la supervivencia de pacientes
con enfermedades que en otro tiempo eran mortales, generando
problemas nuevos, nuevos retos que tenemos que combatir y
nuevas necesidades que debemos atender.

La enfermedad crénica produce una sobrecarga en el enfermo
y su familia mas que por las caracteristicas de la propia enfer-
medad por la cronicidad, por esa persistencia en el tiempo que
impide una adaptacién adecuada y produce una alteracion
en el desarrollo del adolescente y también en la dinamica fami-
liar.

En la EC debemos considerar los aspectos terminolégicos
siguientes:

a) Laenfermedad especifica con sus caracteristicas sintoma-
ticas.

b) La limitacién funcional derivada de la enfermedad.

¢) Impacto social: discapacidad que es la consecuencia social
de padecer la enfermedad.

Més que una categorizacion biomédica de la enfermedad
crénica se impone una actuacion mas amplia bio-psico-social:
el potencial de rehabilitacion y recuperacion estan relaciona-
dos con la motivacion, autoestima y funcionamiento psico-social
del paciente y su nucleo familiar.

EPIDEMIOLOGIA

Existen diferencias importantes entre la EC del nifio y ado-
lescente y los adultos. Mientras que en éstos el grupo de enfer-
medades crénicas es menor y son conocidas (hipertension,
diabetes) en aquéllos el numero de enfermedades cronicas
es mucho mayor, el nombre de muchas de ellas es extrafo
para la familia y mientras que el médico general conoce bien
las principales enfermedades croénicas del adulto y puede
ponerse al dia sobre su tratamiento y cuidados, el pediatra se
encuentra muchas veces sin experiencia en la amplia varie-
dad de "enfermedades raras" con las que puede encontrarse.
Incluso una enfermedad como la diabetes, considerada como
frecuente (1 x 1.000), tiene una tasa mucho menor que en los
adultos.

Se estima que entre un 7 a 10% de la poblacion juvenil esta
afectada por una EC. El asma y las enfermedades alérgicas
son las mas frecuentes y le siguen los trastornos neurosenso-

9



20

riales (epilepsia, paralisis cerebral). otros son la obesidad y los
trastornos mentales (SHDA, depresion). Méas del 60% de las
incapacidades son motoras y de éstas el 40% son perma-
nentes. Se considera que hasta los 16 afios un 2% de nifios y
adolescentes padecen cierto grado de limitacién en sus acti-
vidades.

Por otro lado el National Health Interview Survey del afio 94-
95 (EE.UU.) indica que entre el 15y 18% de los nifios y ado-
lescentes tienen algun tipo de enfermedad crénica incluyendo
alteraciones fisicas, del desarrollo, trastornos del aprendizaje y
enfermedades mentales primarias. Si se suman otro tipo de
enfermedades frecuentes como alergias, alteraciones auditivas
u oculares, etc, la frecuencia se sitia en el 30%. Un 6 a 7% tie-
nen alguna limitacion de la actividad por una EC y un 1 a 2% la
enfermedad afecta como para ser considerada discapacidad.
De este Ultimo porcentaje el 40% eran trastornos del desarrollo
y aprendizaje, el 35% EC fisicas y el 25% enfermedades men-
tales.

CLINICA. ASPECTOS GENERALES

Las EC presentan una sintomatologia comudn a todas ellas
que afecta a la esfera bio-psico-social del paciente y sinto-
mas especificos derivados de las caracteristicas de cada enfer-
medad.

Las enfermedades crénicas mas graves (2%) producen un
gasto sanitario superior al 35% del total, a pesar de esto el peso
del cuidado recae generalmente en la familia suponiendo para
ella una carga muy importante que repercute en su dinamica y
economia.

Los nifios y adolescentes con EC tienen multiples cuida-
dores (pediatras, subespecialistas: dentista, reumatélogo, neu-
rélogo, etc.) y cuando acuden a ellos los padres y pacientes
reciben con frecuencia mensajes distintos cuando no contra-
dictorios generando angustia y confusién. Es necesario que el
Pediatra y Médico de Familia adopten el papel de catalizador
de toda la informacién para transmitir un discurso coherente y
de apoyo a las familias y enfermos.

La enfermedad cronica a veces es una enfermedad rara lo
gue produce un aislamiento familiar ante la falta de experien-
cia y conocimiento de los profesionales para el control y trata-
miento del problema.

El curso de la enfermedad puede ser impredecible en cuanto
a supervivencia, recaidas, complicaciones y efecto sobre el
desarrollo lo que crea incertidumbre. Muchas enfermedades
y sus tratamientos o los procedimientos son dolorosos con o
gue aportan una carga adicional de estrés.

También la EC en muchos casos el paciente precisa de hos-
pitalizaciones largas o cortas pero frecuentes con la consiguiente
interrupcion de su actividad escolar y social o que condi-
ciona un desajuste con sus pares y el desarrollo educativo entre
otros problemas.

La enfermedad se convierte en omnipresente en la vida coti-
diana del nifio y adolescente y ello crea un estrés adicional y
unas demandas extraordinarias sobre las familias que los nifos
y adolescentes sanos no tienen.

REPERCUSION PSICO-SOCIAL Y PSICOPATOLOGIA
DE LAS ENFERMEDADES CRONICAS

La EC puede interferir en el desarrollo fisico y psico-social
del adolescente en los aspectos de dependencia-indepen-
dencia, relacion con sus companeros, aspecto fisico e identi-
dad:

Dependencia de los padres retrasando la autonomfa del
joven y su adaptacion a nuevas etapas del desarrollo. También
se va a ver afectada la relacion con sus iguales, un aspecto de
suma importancia en el desarrollo psico-social, en la que influi-
ran las dificultades fisicas o psiquicas. El aspecto fisico tan
importante para el equilibrio psicoldgico y el desarrollo de auto-
estima puede estar afectado con la consiguiente dificultad de
adaptacion entre los companeros de edad y el entorno social.
Por ultimo el desarrollo de la identidad se puede ver seriamente
alterada por la dificultades en conseguir objetivos similares a
los compaferos sanos de su edad y plantear dudas respecto
a su futuro lo que puede condicionar conductas patolégicas:
agresividad, histrionismo, consumo de substancias, etc.

Aungue la mayoria de los nifios y adolescentes que pade-
cen una enfermedad crénica no presentan trastornos psiquia-
tricos de relevancia clinica, tienen un mayor riesgo de desa-
rrollarlos o al menos de presentar problemas psicolégicos
asociados (Vitulano & Lewis, 2003).

En su mayor parte el tipo de alteraciones psiquicas rela-
cionadas no son trastornos severos, sino dificultades adap-
tativas al padecimiento de la enfermedad crénica vy la situa-
cién que implica para el afectado con sintomas conductuales
y/o emocionales. Asi los problemas psicoldgicos y areas de
preocupacion mas habituales para los profesionales de salud
que trabajan con este grupo de pacientes son problemas
internalizados (miedo, indefensidn, frustracion, desesperanza,
ansiedad, depresion), problemas externalizados (aislamiento,
oposicionismo o rebeldia, agresividad), aspectos relaciona-
dos con el autoconcepto (mala autoimagen, baja autoestima)
y dificultades educativas y sociales (problemas académi-
cos y del aprendizaje, competencia social deficiente o dis-
minuida).

Los factores implicados en la aparicion de estas alteracio-
nes Son NUMerosos, e interaccionan entre si de forma compleja.
Entre los factores de riesgo algunos tienen que ver con aspec-
tos relacionados con el proceso diagnéstico y el tratamiento de
la enfermedad de base, otros con las caracteristicas especifi-
cas de la enfermedad y su repercusion en la vida del paciente,
otros con aspectos que tienen que ver con €l mismo, y otros
con las repercusiones y respuesta de su entorno familiar y con-
texto social mas amplio. En el otro lado de la balanza, se sabe
que algunos otros factores del paciente y de su entorno pro-
mueven un mejor afrontamiento y adaptacion al trastorno fisico,
y pueden ser por tanto factores protectores frente al desarrollo
de psicopatologia.

Aungue su conocimiento preciso y el de los mecanismos de
interaccion entre ellos para dar lugar a una determinada res-
puesta adaptativa distan de ser completos, entre los mas fre-
cuentemente sefialados se encuentran:



Factores relacionados con el proceso diagnéstico y el tra-

tamiento de la enfermedad cronica.

El proceso diagndstico puede jugar un importante papel en

la capacidad del paciente y de sus padres para adap-

tarse a la enfermedad, y son varios los factores que pueden
intervenir, como el tiempo que se tarde en establecer el diag-
noéstico de la enfermedad, el grado de certeza sobre el
mismo, la informacion que se aporte, la sensibilidad con que
se transmita el diagnostico y sus implicaciones, los proce-
dimientos utilizados en el mismo y el abordaje terapéutico
del trastorno (méas o menos cruentos o dolorosos, necesi-
dad o no de hospitalizaciones multiples o prolongadas...).

Factores relacionados con la propia enfermedad y sus con-

secuencias.

— Interferencia funcional en la vida del paciente: el grado
de discapacidad asociado al padecimiento de una enfer-
medad croénica puede influir de forma importante en la
aparicion de alteraciones psiquicas comoérbidas y en la
adaptacion a largo plazo a la misma, y varia mucho en
funcion del trastorno de que se trate y, dentro de cada
trastorno, de su severidad. Ademas el impacto de la
discapacidad asociada sobre el paciente que la padece
estd mediatizado por su edad, de modo que sus reper-
cusiones sobre actividades cotidianas en términos de rela-
ciones familiares, autonomia/independencia, vida aca-
démica o vida social adquieren distinta significatividad
en virtud de la etapa de desarrollo en que se encuentre.

- Impacto en el aspecto fisico: una de las preocupaciones

més habituales de los jévenes que padecen una enfer-
medad crénica es el grado en que la misma los hace dife-
rentes a sus iguales, y a este respecto son especialmente
relevantes las diferencias que se deriven en su aspecto
fisico, que pueden resultar en una peor imagen y valo-
racion personal y un menor sentimiento de autoestima,
habiéndose sugerido que aquellas enfermedades que
conllevan deformidades o alteraciones fisicas aparen-
tes se asocian a una mayor vulnerabilidad emocional (Bres-
lau & Marshall, 1985).
El impacto psicologico de este aspecto también varia
atendiendo a la edad del paciente, de modo que es habi-
tualmente menor en nifos pequefos y va adquiriendo
mayor relevancia conforme aumenta la edad y se va
haciendo mas importante el grupo de iguales, con un
maximo impacto en la adolescencia, donde tanto
el aspecto fisico como el grupo de iguales son aspec-
tos centrales de la valoracion personal, y donde por tanto
los afectados de problemas importantes en su aparien-
cia fisica muestran més a menudo alteraciones conse-
cuentes en la adaptacion emocional.

— Curso de la enfermedad (persistencia de los sintomas,
severidad, esperanzas de recuperacion y riesgo vital): el
impacto emocional de padecer una enfermedad cro-
nica esté en cierta medida modulado por su curso, de
modo que suele ser menor en los casos de alternancia
de periodos prolongados libres de sintomas con perio-

dos sintomaticos escasos y poco severos, y mayor si el
curso es progresivo y conlleva un riesgo vital para el
paciente, lo que supone un reto adicional para la adap-
tacién psicolégica del paciente y sus familias. Sin embargo,
aunque pareceria de esperar que los trastornos que siguen
un curso cronico sin periodos asintomaticos tuviesen en
general un mayor impacto sobre la adaptacioén emocio-
nal de los pacientes que los que alternan periodos sin-
tomaticos con otros libres de sintomas, hay pocas evi-
dencias de que la cronicidad en sf misma sea un factor
que determine en gran medida tal adaptacion (Mrazek,
2002).

Factores relacionados con el paciente.

- Caracteristicas sociodemograficas: se ha sugerido que

la adaptacion emocional al padecimiento de una enfer-
medad croénica podria ser peor en los varones que en las
mujeres (Goodman, 2001).
La influencia de la edad de inicio de una enfermedad cré-
nica sobre el paciente esta mejor documentada, y debe
contemplarse desde una perspectiva evolutiva, no sélo
porgue el concepto de enfermedad y la capacidad para
entender sus implicaciones evolucionan con la madura-
cién cognitiva, sino también porgue sus repercusiones
son diferentes segun la etapa de desarrollo en que se
halle. Asi, las situaciones que interfieran con un adecuado
establecimiento de vinculos afectivos son de notable
importancia en los primeros afios de la vida, tal y como
han puesto de manifiesto diversas investigaciones sobre
las separaciones de figuras primarias en hospitalizacio-
nes, y dado que las alteraciones en la formacion de rela-
ciones primarias de vinculo entre los 6 meses y los 4 afios
de edad han demostrado tener efectos persistentes que
afectan particularmente al establecimiento de relaciones
afectivas estrechas en etapas posteriores de la vida.
Durante la infancia media se cree que son estresantes
particularmente intensos las enfermedades que interfie-
ran notablemente con la participacion del nifio en los acon-
tecimientos familiares y escolares ordinarios, mientras
que durante la adolescencia son particularmente pro-
blematicos los trastornos que interfieran con el proceso
de establecimiento de una mayor independencia o de
relaciones de intimidad con el sexo opuesto.

— Caracteristicas y recursos personales: el temperamento
previo, el estilo cognitivo y emocional de funcionamiento,
la inteligencia o la capacidad de afrontamiento y resolu-
cion de problemas son todos aspectos que se han encon-
trado relacionados con la respuesta y adaptacion a diver-
s0s acontecimientos vitales estresantes, pudiendo
constituirse en factores de riesgo o en factores protec-
tores para el desarrollo consecuente de psicopatologia.

Factores familiares y del entorno social mas amplio.

- Respuesta familiar. tanto el funcionamiento familiar gene-
ral como las reacciones y respuestas familiares son fac-
tores de gran importancia en la adaptacion del nifio o0 ado-
lescente al padecimiento de una enfermedad crénica,
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pudiendo actuar como factores de riesgo o como facto-
res protectores frente a la aparicion de alteraciones psi-
quicas consecuentes tanto en el hijo afectado como en
otros hijos de la familia (que pueden verse también afec-
tados en multiples formas, como un menor apoyo afec-
tivo, una menor supervision y control, etc.).

Algunos de los aspectos implicados podrian ser, dentro
del funcionamiento familiar general, la presencia previa
de psicopatologia en los padres o su estilo general de
afrontamiento de situaciones (por ejem., en términos de
calidad de comunicacion, niveles de apoyo..), y dentro
de la respuesta familiar al trastorno, la influencia del mismo
en los progenitores (por ejem., desarrollo secundario de
psicopatologia en los padres) y en sus relaciones con-
yugales y familiares (el proceso es bidireccional; no sélo
las caracteristicas familiares influyen en la adaptacion del
nifio a un trastorno crénico, sino que este padecimiento
también afecta a las circunstancias familiares, lo que
puede repercutir secundariamente por esta via en el afec-
tado), o la capacidad de la familia para evitar patrones
de relacion perjudiciales (por ejem., sobreproteccion exce-
siva) o para moldear su respuesta en funcién de las nece-
sidades evolutivas del paciente (por ejem.,, una estrecha
supervision y control en un nifio puede no ser apropiada
cuando el afectado alcanza su adolescencia).

- Factores sociocomunitarios: la calidad y disponibilidad
de recursos y sistemas de apoyo comunitarios, como por
ejemplo asociaciones de afectados, también pueden en
muchas ocasiones facilitar la adaptacion y afrontamiento
de los afectados y sus familias al padecimiento de tras-
tornos severos de curso cronico.

TRATAMIENTO

Es necesario conocer las estrategias generales que pue-
dan servir para ayudar al paciente y a su familia como condu-
cir el largo proceso que viven juntos. Cada enfermedad tiene
sus peculiaridades que exigen del Pediatra un conocimiento y
dedicacion importantes porque él debe ser el eslabdn que una
toda la cadena de ramificaciones que son los distintos servi-
cios, especialistas, ayudas que el enfermo puede necesitar.

Existe un error comun que consiste en privilegiar la atencion
del EC en Hospitales Terciarios, cuando la mayoria de estos
enfermos necesitan poca intensidad tecnoldgica y si un guia
gue organice e informe de las variaciones propias de la com-
plejidad de algunas enfermedades. Repetiremos aqui que la
categorizacion biomédica es inadecuada. Necesitamos que el
pediatra y médico de familia sean la punta de lanza de un enfo-
que bio-psico-social porque al final las familias son las que
llevan el peso de la enfermedad y de la toma de decisiones y

los médicos debemos ayudar con nuestro trabajo, conocimientos
y dedicacién en esa ingente tarea.
Los objetivos generales del tratamiento son:

1. Control médico éptimo.

2. Procurar la maxima autonomia del paciente en el tratamiento.

3. Comprension de la enfermedad por el paciente y su fami-
lia. Aceptacion del diagnostico y consecuencias futuras.
Atencion al impacto de la enfermedad en el sistema fami-
liar.

4. Busqueda de la obtencion del méaximo potencial funcional,
educativo, de ocio y fisico posible.

5. Estimulo de la autoestima y resiliencia.

6. Atencion alos recursos familiares, amistades, profesiona-
les y del entorno: ayudas econémicas locales (Ayuntamiento,
Seguridad Social, Ministerios).

7. Ayudas profesionales: subespecialistas, psiquiatra, psico-
logo, trabajadora social, educadoras, “cuidador del cui-
dador”, rehabilitador, cuidados de enfermeria etc.

8. Planificacién de la educacion: contacto con profesores y
tutores, explicacién de la enfermedad. Controles minimos
en el colegio.

. Desarrollo psicosocial. Sexualidad.

10. Espacio y tiempo para padres y hermanos. Reconocer la
necesidad de ayuda.

11. Participar en Asociaciones con problemas similares.

Si coordinamos nuestros esfuerzos para lograr una ade-
cuada calidad de vida de estos pacientes y sus familias habre-
mos logrado superar el reto que supone la enfermedad crénica.
Una sociedad que dispone de los medios econémicos y huma-
nos para una atencion excelente debe implicarse en uno de los
problemas de mayor repercusion socio-sanitario actual y que
se acrecentara probablemente en el futuro.
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