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® Las enfermedades crénicas suponen un importante in-
cremento de la vulnerabilidad de las personas menores
de edad y, por tanto, de su riesgo psicosocial.

® laatencién aestas personas con enfermedades crénicas
requiere una intensa coordinacion entre los distintos
profesionales de los ambitos de los que requieren servi-
cios.
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FACTORES DE SALUD U OTROS LIMITANTES
PARA UN BUEN DESEMPENO EN LA VIDA

Las enfermedades cronicas juegan en la infanciay la adoles-
cencia un papel muy importante como agentes activos del ries-
go psicosocial, ya que contribuyen a determinar la vulnerabili-
dad de las personas menores de edad.

Las enfermedades cronicas pueden suponer un auténtico
reto para el paciente, la familia y la comunidad, porque los pa-
cientes precisaran un apoyo especifico para el desempefo que,
en muchas ocasiones, no estara preparado por parte de los que
lo tienen que proporcionar.

Como citar este articulo: Pérez Candas JI. Programa de identificacion del riesgo psicosocial en la infancia y la adolescencia (V). Factores persona-
les (cont.): factores de salud y otros limitantes para un buen desempeno en la vida. Form Act Pediatr Aten Prim. 2024;17(1):22-8.
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Larespuesta de un nifio ala enfermedad crénica dependera de:
® lascaracteristicas de la enfermedad.
Las caracteristicas del nifio.
Las caracteristicas de su familia

Todo ello condicionado por el entorno familiary comunitario
en el que vivan.

Los avances en las terapias para enfermedades cronicas,
Unidades de Neonatologia y Cuidados Criticos, junto a los pro-
blemas derivados de las actuaciones sanitarias producto de los

avances tecnoldgicos, han conseguido que muchos nifios so-
brevivan, pero también han generado diversos efectos secun-
darios, provocando un aumento en el nimero de nifios y ado-
lescentes con enfermedades crénicas y necesidades especiales
de atencion en salud. Ademas, aunque los cuidados pediatricos
de este grupo de nifos y adolescentes han sufrido un gran de-
sarrollo en los dltimos anos, en ocasiones el paso asistencial a
los cuidados del adulto con necesidades especiales no suele ser
una experiencia facil para el paciente, su familia y los equipos
de salud, produciéndose todo tipo de problemas en la continui-
dad asistencial, y en aspectos psicosomaticos de los pacientes?.

No hay muchos estudios en Espafa dedicados a valorar la pre-
valencia de las enfermedades crénicas en las personas menores
de edad, pero, respecto de los datos que se pueden recopilar a
partir de la Encuesta Nacional de Salud de 20173 (Figura 1), se
conoce que en menores de 14 afios destacan como enferme-
dades cronicas mas prevalentes las enfermedades alérgicas y
el asma, seguidas de los trastornos de la conducta, los trastor-
nos mentales, los trastornos del espectro autista, las lesiones
permanentes seguidas de un accidente, la diabetes y la
epilepsia.

Poblacion de 0-14 afios

Alergia crénica (asma
alérgica excluida)

Asma
Trastornos de la conducta
(incluye hiperactividad)

Trastornos mentales
(depresion, ansiedad...

Autismo o trastornos del
espectro autista (TEA) (>2 afios)

Lesiones o defectos permanentes
causados por un accidente

0,2%
0,2%

Diabetes M nifios ninas
0,2%

Epilepsia |7 559,

Fuente: Encuesta Nacional de Salud Espaiia 2017. Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

Figura 1. Trastornos cronicos prevalentes en la poblacion infantil.

23

Dentro de este estudio no se incluye la obesidad, que, se-
gun en qué ambitos cientificos, no se considera como una en-
fermedad, porque reconocerla como tal, aunque permite me-
jorar el acceso al tratamiento y estimular el avance de nuevas
estrategias terapéuticas, produce su medicalizacion otorgan-
do el estado de «enfermedad» a decenas de millones de adul-
tos y nifios, lo que supone la dependencia de un tratamiento
médico costoso y olvida las medidas preventivas de politica
sanitaria para abordar los determinantes sociales subyacen-
tes de la misma?®. Pero, se defina o no como enfermedad, hay
consenso en que la obesidad es un trastorno nutricional que
puede llegar a la edad adulta y que conlleva una importante
carga de comorbilidades, siendo por todo ello uno de los pro-
blemas mas importantes en Salud Publica a nivel mundial en
todas las edades y estando considerada en este momento “la
epidemia del siglo XXI” por la OMS®.

Pero solo ya el término obesidad asocia una gran estigma-
tizacion tanto publica como por parte del propio paciente y
creemos que por todas las consideraciones anteriores debe-
mos abordarla como determinante de la salud y por tanto
productora de vulnerabilidad potencial.

1. Obesidad: el estudio ALADINO 20197 mostré que la pre-
valencia de sobrepeso era del 23,3% vy la prevalencia de
obesidad del 17,3% en la poblacién infantil espafiola de
6 a9 anos, segun los estandares ponderales de la OMS.
Un 4,2% de los escolares estudiados presentaban obe-
sidad severa.

Asma: de media se puede estimar que la padecen 1 de
cada 10 nifos y nifias en Espana®.

Diabetes: en Espafa, seguin la base de datos clinicos de
Atencién Primaria (BDCAP)?, en el afio 2021, 16 710 nifios
estaban diagnosticados de diabetes, la mayoria de ellos
de tipo 1 (2 de cada 1000 nifios espafioles padecian en
ese momento la enfermedad).

Trastorno del espectro autista (TEA): a nivel europeo se
estima que una de cada 100 personas recién nacidas pa-
decerd TEA.

Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad
(TDAH): En Espana, el Ultimo metaanalisis disponible de
2012 estima una prevalencia entre nifios y adolescentes
del 6,8% (IC 95% 4,9-8,8% con una relacion hombres:
mujeres de 5:1, concordando con los estudios realizados
en otros paises**?pero hay que tener presente que es un
trastorno que probablemente esté sobrediagnosticadoy
por ello inadecuadamente abordado®.

Epilepsia: la prevalencia de la epilepsia en ninos y ninas
espafnoles menores de 15 afos se estima en el 15%*.
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7. Trastornos psiquiatricos: la prevalencia de los trastornos
mentales en los chicos y chicas de 10 a 19 afios en Euro-
pa es del 16,3%, mientras que la cifra mundial para el
mismo grupo de edad es del 13,2%. Esto significa que 9
millones de adolescentes de 10 a 19 afios en Europa vi-
ven con un trastorno mental. En 2019, la ansiedad y la
depresion representaron el 55% de los trastornos men-
tales entre los adolescentes de 10 a 19 afios en Europa.
Casi 1200 nifos y adolescentes de 10 a 19 afios se quitan
la vida cada afio, es decir, se calcula que se pierden tres
vidas al dia por suicidio en Europa®.

Todos estos procesos cronicos y otros muchos que no vamos

a abordar aqui, solo lo haremos con los mas prevalentes, au-
mentan la vulnerabilidad y el riesgo psicosocial de las personas
menores de edad en relacion con diversas condiciones ligadas
a la cronicidad de la enfermedad.

Obesidad

e Problemas de salud relacionados con la obesidad: la obe-
sidad en si misma es un factor de riesgo para una serie
de problemas de salud graves, como las enfermedades
cardiovasculares, hipertension, apnea del suefio, trastor-
nos del higado graso no alcohdlico, entre otros. Los ninos
obesos tienen mayor riesgo de desarrollar estas enfer-
medades a medida que crecen. Las comorbilidades de la
obesidad en la edad pediatrica y adolescencia incluyen
anomalias que a largo plazo son irreversibles'.

e Efectos psicologicos y sociales: los nifios y nifias obesos
suelen enfrentar estigmatizacion, discriminacion y pro-
blemas de autoestima, lo que puede contribuir a proble-
mas psicologicos como la depresion y la ansiedad. Estos
problemas pueden afectar su calidad de vida y bienestar
emocional®’.

® Factores socioeconémicos: en algunos casos, la obesidad
puede estar relacionada con factores socioecondémicos,
como la falta de acceso a alimentos saludables o a opor-
tunidades para la actividad fisica. Los nifios de familias
con recursos econdémicos o culturales limitados pueden
estar en mayor riesgo de obesidad*"*.

La obesidad infantil es una preocupacion de salud publica
en Espafia y en todo el mundo. Se requiere un enfoque multi-
disciplinar que incluya la promocion de estilos de vida saluda-
bles, la educacion sobre la nutricion, el acceso a atencion médi-
ca adecuada y el apoyo psicosocial para ayudar a los nifos
obesos a reducir su vulnerabilidad y mejorar su salud general.
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Asma
Es la enfermedad cronica mas comun en la infancia. La pre-
sencia de esta patologia en los nifios conlleva la aparicion de

diferentes alteraciones (fisicas, psicolégicas, sociales, etc.)*.

Episodios agudos de asma: pueden ser potencialmente
graves y requerir atencion médica urgente. La falta de
control adecuado del asma puede aumentar la frecuen-
ciay la gravedad de estos episodios que provocaran una
carga de ansiedad muy importante para las personas
menores de edad?*2.

Falta de control del asma: la falta de control del asma

puede conducir a una calidad de vida disminuida para

los nifios y las nifias. Pueden enfrentar dificultades para
participar en actividades fisicas, deportes y otras activi-
dades comunes en la infancia®.

Impacto en la educacion: los nifios asmaticos pueden

faltar a la escuela por:

— Falta de control: si el asma de un nifio no esta bien
controlada y los sintomas son frecuentes, esto puede
llevar a que falte a la escuela con regularidad, por la
necesidad de acudir al médico, hospitalizaciones o ne-
cesidad de administrar la medicacion en el domicilio®.

— Sintomas nocturnos: los sintomas de asma nocturno
se asocian con mala calidad del suefio de la persona
menor de edad y peor calidad de vida de los padres®,
lo que puede afectar a la dinamica familiar y al rendi-
miento del nifio en cuanto a concentracion escolaroa
actividades fisicas a desarrollar.

Estrés emocional: la ansiedad y el estrés emocional es-

tan siendo relacionados con el asma como desencade-

nantes del proceso y precipitadores de las crisis en un
proceso de retroalimentacion*®*°. Todo ello también pue-

de llevar a que un nino rehuse ir a la escuela o tenga di-

ficultades para concentrarse en el aprendizaje, aumen-

tando su vulnerabilidad.

Estigmatizacion o discriminacion debido a su condicion,

lo que puede afectar su salud mental y bienestar emo-

cional. El rendimiento escolar se ve afectadoy el acoso se
produce con mayor frecuencia®.

Acceso a medicamentos y dispositivos inhaladores: ase-

gurar que los nifios asmaticos tengan acceso a los medi-

camentos recetados y a los dispositivos inhaladores, asi
como la capacidad de usarlos correctamente, es esencial
para mantener el asma bajo control. Esto puede ser un
handicap para el cumplimiento en familias con precarie-
dad econémica y/o cultural, y por ello los multiples condi-
cionantes de tipo psicosocial se deberan evaluar siempre.
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Asimismo, las relaciones familiares disfuncionales y el
nivel socioeconémico mas bajo tienen un impacto nega-
tivo en la gravedad y el tratamiento del asma®.
Educacion y concienciacion: la falta de conocimientos
adecuados por los profesionales y las familias y las pro-
pias variabilidades de las guias de practica clinica pue-
den influir negativamente sobre el manejo del asmaysu
control y aumentar de este modo la vulnerabilidad de las
personas menores de edad, pero también es muy rele-
vante en este sentido que los nifios asmaticos y sus fa-
milias estén educados sobre la enfermedad y sepan
como tomar medidas preventivas y qué hacer en caso de
un ataque de asma®.

Comorbilidades: la ansiedad y la depresion son patolo-
gias que aparecen frecuentemente asociadas al asma
infantil, junto con el trastorno por déficit de atencion/
hiperactividad. Ademas, |a personalidad de estos nifios
parece caracterizarse por la timidez y la impulsividad, y
excepcionalmente se han asociado conductas psicopati-
cas y agresividad®.

Diabetes

Impacto en la calidad de vida: la diabetes puede tener un
impacto en la calidad de vida de las personas menores de
edad. Pueden sentirse limitados en sus actividades dia-
rias, en especial en lo relacionado con la alimentaciony la
actividad fisica. También pueden experimentar estrés
emocional y social debido a la necesidad de monitorizar
su glucosa y administrar insulina, pero vivir unavida larga
y placentera es posible con diabetes tipo 1. La diabetes no
impide tener hijos, realizar trabajos altamente cualifica-
dos o viajar al extranjero, lo que es un mensaje de espe-
ranza reconfortante para los pacientes y sus familiares*.
Sin embargo, los adultos jovenes que padecen diabetes
tipo 1 desde la infancia tienen mayor consumo de alcohol,
asi como frecuente insatisfaccion con la sexualidad, lo
que sugiere un fuerte impacto de la enfermedad en la au-
toestima, especialmente en las mujeres. Mejorar el bien-
estar cotidiano de estos adultos jovenes representa un
desafio clave para la atencion sanitaria de la diabetes?***,
Educacion y apoyo escolar: los nifios con diabetes pue-
den enfrentar desafios en la escuela relacionados con la
necesidad de administrar la insulina durante el horario
escolar. Pueden requerir apoyo adicional y la compren-
sion del personal escolar. Parece necesario mejorar la
informacion sobre la enfermedad entre el profesorado,
asi como la formacion de este®.
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Trastorno del espectro autista (TEA)

Comunicacion y habilidades sociales: los nifios con TEA
tienen dificultades para comunicarse de manera efecti-
va y para comprender las sefiales sociales. Esto puede
llevar a malentendidos, aislamiento social y dificultades
en las interacciones sociales® .

Sensibilidades sensoriales: muchos nifios con TEA son
sensibles a estimulos sensoriales, como luces brillantes,
ruidos fuertes o texturas especificas. Esto puede hacer
que sea dificil para ellos participar en ciertas actividades
o entornos®?#.

Rutinasyrigidez: los nifos con TEA a menudo tienen una
fuerte preferencia por la rutina y pueden tener dificulta-
des para lidiar con cambios inesperados. Esto puede cau-
sarles ansiedad y dificultades cuando se enfrentan a si-
tuaciones nuevas o inesperadas® .

Acoso y victimizacion: los nifios con TEA pueden ser
blanco de intimidacion y victimizacion debido a sus dife-
rencias. Pueden tener dificultades para reconocer el aco-
s0 0 para comunicarlo®.

Comorbilidades: alrededor del 70% de las personas au-
tistas también cumplen los criterios de diagnostico de al
menos otro trastorno psiquiatrico (a menudo no recono-
cido) que perjudica ain mas el funcionamiento psicoso-
cial, por ejemplo, el trastorno por déficit de atencion/hi-
peractividad (TDAH) o los trastornos de ansiedad. La
discapacidad intelectual (Cl inferior a 70) coexiste en
aproximadamente el 50% de los ninos y jovenes autis-
tas®. Hasta un 13% de los nifios con TEA tienen proble-
mas de insomnio, lo que acarrea somnolencia e irritabi-
lidad®!, y problemas en el desempeno de sus actividades.
Todo ello supone una responsabilidad afiadida para la
familia.

Dificultades académicas: los nifios con TEA pueden te-
ner dificultades en el ambito académico, especialmente
en areas que requieren habilidades sociales o de comu-
nicacion, pudiendo necesitar apoyo adicional en la es-
cuela®

Independenciay vida adulta: a medida que los nifios con
TEA crecen, pueden enfrentarse a desafios para lograr la
emancipacion en la vida adulta, como vivir de manera
independiente, encontrar empleo, establecer relaciones
sociales satisfactorias o fundar una familia®.

Salud mental: los nifos con TEA tienen un mayor riesgo
de experimentar problemas de salud mental, como la
depresion y la ansiedad. Es importante abordar estas
cuestiones y proporcionarles el apoyo necesario®.
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e (Coordinacion de servicios: la coordinacion de los diferen-

tes servicios a los que suelen acudir puede ser compleja
para las familias de nifios con TEA, lo que puede hacer
que acceder a los recursos adecuados sea un desafio.
Comunicacion con los demas: la comunicacién con los
nifios con TEA puede resultar dificil para las personas
que no estan familiarizadas con sus necesidadesy prefe-
rencias. Es importante educar a las personas de su entor-
no sobre cémo interactuar de manera efectiva con
ellos? 2.

Es fundamental reconocer y abordar estas vulnerabilidades
de manera adecuada y empatica. Cada nifo con TEA necesitara
un enfoque individualizado para satisfacer sus necesidades y
apoyar su desarrollo. Ademas, involucrar a las familias y propor-
cionarles recursos y apoyo es esencial para ayudar a los nifos
con TEA a prosperar en su vida cotidiana.

Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH)

Los nifos que tienen trastorno por déficit de atencion e hi-
peractividad (TDAH) pueden enfrentar varias vulnerabilidades
y desafios en su vida diaria. Estas vulnerabilidades pueden va-
riar en funcion de la gravedad del TDAH y las necesidades indi-
viduales de cada nifo.

¢ Rendimiento académico: los nifios con TDAH a menudo
tienen dificultades para concentrarse en tareas acadé-
micas y seguir las instrucciones en el aula. Esto puede
conducir a un bajo rendimiento escolar, dificultades para
completar tareas y problemas de organizacion®.
Relaciones interpersonales: las dificultades en la regula-
ciondelaatenciony laimpulsividad pueden afectar a las
relaciones con sus companieros. Pueden ser percibidos
como inquietos, distraidos o disruptivos, lo que puede
dificultar las relaciones interpersonales®.
Autoestima: los nifos con TDAH pueden experimentar
dificultades en su autoestima debido a las dificultades
que enfrentan en la escuela y en las relaciones sociales.
Conductas impulsivas: la impulsividad que a menudo se
asocia con el TDAH puede llevar a comportamientos de
riesgo.
Problemas de organizacion y planificacion: la falta de
habilidades de organizacion y planificacion puede difi-
cultar la realizacion de tareas cotidianas, como la ges-
tion del tiempo y la responsabilidad de las tareas esco-
lares®.
Estrés familiar: los padres de nifios con TDAH a menudo
experimentan estrés adicional al tratar de apoyar a sus
hijos en la gestion de los sintomas y las dificultades rela-
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cionadas con el TDAH, lo cual acaba repercutiendo tam-
bién en el nifo en un proceso de retroalimentacion®.
Estigmatizacion: la falta de comprensidn sobre el TDAH
puede llevar a la estigmatizacion, lo que puede tener un
impacto negativo en la autoestima del nifioy en su bien-
estar emocional®.

Acceso a servicios de salud mental infanto-juvenil: pue-
de ser un desafio acceder a servicios de salud mental
adecuados o a diagndsticos y tratamientos efectivos, es-
pecialmente en algunos entornos.

Comorbilidades: muchos nifios con TDAH presentan co-
morbilidades, como trastornos del estado de animo, an-
siedad o trastornos del aprendizaje, lo que puede com-
plicar ain mas su atencion y tratamiento®.

A partir de la adolescencia, en estos nifios hay una mayor
prevalencia del consumo de drogas, que los profesionales que
los atienden deben tener presente en su seguimiento para la
prevencion y una deteccion temprana®.

Esimportante reconocery abordar estas vulnerabilidades de
manera adecuada y empatica. Los nifios con TDAH pueden be-
neficiarse de una atencién temprana, de intervenciones basa-
das en la evidencia y de apoyo en la escuela y en el hogar. La
educacion y la sensibilizacion sobre el TDAH también son fun-
damentales para reducir la estigmatizacion y promover un en-
torno mas comprensivo para estos nifos.

Epilepsia

La prevalencia de la epilepsia en nifios en Espafia varia, pero
se estima que afecta a aproximadamente 8-10 de cada 1000
ninos*.

Los nifos con epilepsia pueden ser mas vulnerables a ciertas
situaciones o factores debido a su condicion. Es importante que
los padres, cuidadores y maestros estén al tanto de estas vulne-
rabilidades para proporcionar un entorno seguro y de apoyo.
Las siguientes son algunas de las principales de los nifios con
epilepsia:

e Convulsiones: la posibilidad de tener convulsiones, que
segun el grado e intensidad pueden condicionar de una
forma importante su desempefo vital.

Efectos secundarios de la medicacion: muchos ninos con
epilepsia toman medicamentos antiepilépticos que pue-
den tener efectos secundarios, como somnolencia, ma-
reos o cambios de humor. Esto puede hacer que los nifios
sean mas vulnerables a accidentes, caidas o dificultades
en la escuela®.

Problemas emocionales y sociales: los nifios con epilep-
sia pueden ser mas propensos a padecer problemas
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emocionales y sociales, como el aislamiento, el estrés y
la ansiedad, debido a la estigmatizacion o al temor a te-
ner convulsiones en publico. Es importante brindar apo-
yo emocional y fomentar la inclusién y la comprension
en la comunidad*.
Dificultades de aprendizaje: algunos nifios con epilepsia
pueden tener dificultades de aprendizaje o problemas
cognitivos. Esto puede afectar a su rendimiento acadé-
mico y su autoestima®.
Riesgos de accidentes: los nifios con epilepsia pueden
ser mas propensos a sufrir lesiones en caso de convulsio-
nes, como caidas, golpes en la cabeza o heridas. Por lo
tanto, es importante tomar medidas para prevenir lesio-
nes, como suavizar las superficies, evitar objetos peligro-
sos cerca del nifio y supervisar adecuadamente las acti-
vidades®.
Restricciones de actividades: algunos nifos con epilep-
sia pueden tener restricciones en ciertas actividades,
como nadar sin supervision o practicar deportes de con-
tacto para reducir el riesgo de lesiones durante una con-
vulsion. Estas limitaciones pueden hacer que se sientan
excluidos o diferentes de sus pares.
Efectos cognitivos a largo plazo: en algunos casos, la epi-
lepsia puede tener efectos cognitivos a largo plazo en el
desarrollo del nifio, lo que puede afectar su rendimiento
académico y su calidad de vida en general®.

Para ayudar a los nifios con epilepsia a enfrentar estas vul-
nerabilidades, es esencial que reciban un apoyo adecuado de
sus padres, cuidadores, maestros y profesores.

Las descritas por su prevalencia y otras enfermedades créni-
cas en lainfancia, como las cardiopatias congénitas o las enfer-
medades reumatoldgicas infantiles, deben seguirse en el Pro-
grama de Identificacion del Riesgo Psicosocial o cuando las
personas menores de edad consultan por motivos relacionados
con la enfermedad u otros, considerando la necesidad de iden-
tificar las vulnerabilidades para acompafar a familias y a me-
nores en sus dificultades valorando el trabajo multidisciplinar
con las interconsultas con otros profesionales o derivaciones
oportunas. En cuanto a los aspectos de riesgo, la coordinacion
y/o derivacion a Trabajo Social Sanitario y el trabajo con las or-
ganizaciones especificas de cronicos y en la escuela seran las
mas importantes.
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