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SALUD ‘ E

EL NINO CON UNA ENFERMEDAD CRONICA

En contacto con el pediatra AL

Dra. M2 del Mar Clavera Roger

» Pediatra especialista en Psiquiétria Infantojuvenil

: e considera que una enferme-
* dad es crénica cuando no se
prevee unaresolucidn a corto
plazoy siempre comporta un
cierto grado de limitacién funcional, mo-
lestias y servidumbres por los tratamien-
tos. En la edad pediatrica las mas fre-
cuentes son la diabetes, fibrosis quistica,
algunas cardiopatfas, patologia renal o di-
gestiva. Hoy dejo a un lado los sindromes
malformatives, neurolégicos y psicopato-
légicos, que tienen otras particularidades.

Estamos hablando de un grupo de
enfermos cada vez mayor, precisamente
gracias a los'avances de la ciencia tanto
en deteccién precoz como en los trata-
mientos, cada dia mas eficaces.

Cuando llega el diagnéstico tanto la
familia como el nifio se veran inmersos
en un proceso de adaptacién a la nueva
realidad. / 3

Fasesdelarespuesta adaptativafamiliar
B Shockinicial.

P Periodo de tristeza-desequilibrio
emocional.

P Restauracion progresiva del equilibrio
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emocional.

Loégicamente la vivencia-del nifio de-
pendera basicamente de su edad y nivel
de desarrollo:

P De 1 a 3 aiios: Vivira experiencias in-
comprensibles. Ansiedad de separacion
(pruebas médicas, hospitalizacién): pri-
mero protestard, después se desespera-
r4, al final mostrara cierto desapego.

» De 3 a 6 aiios: Tienen un pensamiento
mégico-egocéntrico (culpay castigo). To-
leran mejor la separacion. Vivencias de
anticipacién y miedo. Conductas regresi-

vasy desafiantes. Rechazo del tratamiento.

» De 6 a 12 afios: Comprenden la enfer-
medad. Preocupacién por el impacto
social y emocional. Percepcion alterada
de la propia imagen. Interrupcién del
proceso de independenciay autocon-
trol. Ambivalencia ante la necesidad de
ayuday cuidados. Sentimientos de ne-
gacion y rechazo. Alteracién de la din4-
mica familiar.

Hay algunas caracteristicas de riesgo
para una mala adaptacién a la enferme-
dad, como tener poco apoyo familiar, la
corta edad, la frecuencia de dolor o la

Cuando llega el diagnéstico de
una enfermedad crénica, tanto
la familia como el niiio se veran
inmersos en un proceso de
adaptacion a la nueva realidad

percepcién de los padres.

En cambio otros factores son de buen
prondstico, como la comunicacién in-
trafamiliar fluida, buenas estrategias de
resolucién de problemas y afrontamien-
to, la actitud positiva ante las informa-
ciones y recomendaciones sanitarias y
el apoyo del entorno

Lo cierto es que si la prevalencia de
enfermedades mentales infantojuveni-
les en la poblacién general esde un 15 a
un 20 %, en este grupo de nifos sube
hasta el 50%, ya sean sintomas aislados
o cuadros completos. Y en general del
4mbito ansioso-depresivo.

Realmente la carga que recae en los
padres es pesada, ya que ademads de su
propia adaptacidn al diagnéstico de su
hijo, con todas las implicaciones que
ello supone incluso paralos demas hijos
y larelacién de pareja, al final depende
bastante de ellos que su hijo se adapte
lo mejor posible.

Pero los padres suelen traer «de serie»
un plus de energia y capacidad de sacri-
ficio, que se ponen a prueba cuando se
dan estas situaciones. Como se dice en
un anuncio de la tele, «las mamas nunca
se ponen de baja», simplemente es un
lujo que no se pueden permitir.

También ayuda pararse de vez en
cuando a pensar cémo lo llevan los di-
ferentes miembros de la familia, estan-
do alerta por si hay que buscar ayuda
profesional.




