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Introduccion

... 70 anos atras individuos con FQ sobrevivian
un promedio de 5 afios, hoy en dia la
expectativa de vida es de 30 anos...

* Evidencia de problemas especiales y variados
en este grupo de pacientes.

* Necesidad de vision global del adolescente, su
familia y su entorno.




Objetivos

* Presentar evidencia de los problemas
psicosociales que enfrenta el adolescente con
condicion cronica.

» Generar un espacio de discusion y reflexion de
la situacion actual a nivel nacional del joven con
enfermedad crénica (EC).

— Una perspectiva desde los profesionales de la salud
dedicados al trabajo con adolescentes.
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Definicion

Stein et al.
1. Alteracion bioloégica, psicologica o cognitiva.
2. Duracion mayor a 12 meses (>6 m)
3. Consecuencias de este trastorno:

a)

b)

Limitacion funcional comparada con pares sanos de la
misma edad.

Dependencia de mecanismos compensatorios o
asistencia, tales como: medicamentos, dietas especiales,
tecnologia medica, asistencia personal.

Necesidad de cuidados médicos o servicios relativos,
servicios area salud mental o servicios educacionales por
sobre lo habitual de un nifio de su edad.




Definicion

* Williams 1997:

— Enfermedad cronica: de duracion de 6 meses
O mas, en que su curso es de pequenos
cambios o lenta progresion.

« OMS

— Discapacidad:

 Restriccion o falta de habilidad para realizar una
actividad de manera o dentro del rango
considerado normal para un ser humano.




Epidemiologia m

* Prevalencia Condicion Cronica (asma
leve, vicio refraccion)

—15% (10 a 20%)

 Prevalencia mas acuciosa
—7.5%

Dificultades en recopilar datos exactos.

The Adolescent with a Chronic Condition, WHO




Epidemiologia

Table 1: Prevalence of chronic conditions among adolescents according to surveys
carried out in school populations by self-administered questionnaires

Areas Age group Prevalence

France (19932414 11-19 years 8.3% (F)
0.0% (M)

British Columbia, (anada (1992)22® 13-19 years 11.0% (F)
7.0% (M)

Switzerland (1992)210 15-20 years 11.3% (F)
3.3% (M)

& Defined as youth with non-specified physical handicap of chionic illnesses,

® Includes conditions such as: diabetes, apilepsy, scoliosis, arthritis, asthma, hard of heafing, attention
defiat disorder, physical handicap and hypertension that somehow limit their daily activities.

9 Defined as youth with non-speified physical handicap of chronic illnasses,




M Epidemiologia en Chile

e Medina et al 1977.

— Prevalencia de EC de 2,8%, en menores de 15 anos.
— Fendmenos bronquiales y cardiopatias.

* El mismo equipo 1983

— Incremento en la percepcion de EC de un 35% para
este grupo de edad.
* Nazery cols (1991), estudio multicéntrico
malformaciones congenitas.
— Incidencia en Chile de 2,97/1000 nacidos vivos.
 cardiovasculares y espina bifida.

Enfermedades cronicas en la infancia, Dra. Bedregal Garcia, Boletin Esc. de
Medicina, P.Universidad Catolica de Chile 1994




ENDISC 2004, FONADIS

» Estudio nacional discapacidad.

— 12.93% poblacién chilena presenta discapacidad.
PREVALENCIA DISCAPACIDAD SEGUN GRADOS

3,2%
2,5%

Moderada Severa




ENDISC 2004, FONADIS

Prevalencia segun tramo de edad

11% 4,6%

DabSanos ©6Gald4anos 15a29afos 30a64anos 65 y mas




ENDISC 2004, FONADIS

Distribucion de las deficiencias encontradas en la poblacion, categorizacion
segun CIF

LAS DEFICIENCIAS DE LAS PcD

Intelectual Auditiva

9,0%
Miiltiples - 87%
10.3% Psiquica

7,8%

Viscerales
13,9%

Visual
19,0%
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Enfermedad cronica como factor de riesgo

* Multiples estudios evidencian presencia
problemas psicosociales.

— Lavigne y Fairer-Routman, 1992, meta-analisis (87
estudios)
 Alto riesgo de problemas de ajuste psicoldgico, sintomas

internalizantes y externalizante al comparar con controles
sanos.

 Mayor riesgo aquellos con trastornos sensoriales y
neurologicos.

— Bennett 1994, (60)

* Ligero incremento de sintomas depresivos en nifos y
adolescentes con EC, la mayoria no depresion.

* Asma, DAR, anemia falciforme mayor riesgo de sintomas
depresivos al comparar con otras patologias (Cancer,
diabetes).




Enfermedad cronica como factor de riesgo

e Otros datos:

— Adolescentes mujeres con EC tienen mayor riesgo de
tener problemas emocionales. (no &).

— Mayor prevalencia de al menos un dg psiquiatrico al
comparar con controles sanos.

— Adolescentes con EC presentan mas trastornos
psiquiatricos y problemas de conducta al comparar
con sanos. Mayor riesgo de depresion y baja
autoestima.

The adolescent with a chronic condiction. Part |: developmental issues. Arch Dis Child, 2004




Alteraciones psicosociales

Factores Protectores:
©Temperamento facil

©CI sobre el normal

©Competencia social
©Buena relacion parento-
filial

©Unidad familiar
(funcionalidad)

©Limites adecuados




Mecanismos de
Adaptacion

Adaptacion

/

<

Aceptacion (insigth)
Negacion

Regresion
Proyeccion
Desplazamiento
Acting Out
Compensacion

Intelectualizacion




Caracteristicas universales
desarrollo adolescente

Inicio Pubertad

Habilidades cognitivas
mas avanzadas

Transicion hacia nuevos
roles en la sociedad

‘ Cambios Bioldgicos
‘ Cambios Cognitivos

‘ Cambios socio-emocionales




Tareas del Adolescente
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Imagen Corporal

Autonomia
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®Baja autoestima y preocupacion imagen
corporal

®Aislamiento social

®lnasistencia escolar y de otra actividades
®Ansiedad en ambito sexualidad
®Trastornos alimentarios

®Sintomas internalizantes

Relacion Pares




Otros Factores Asocia sfer: 1 ¢y
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»Edad de inicio de la enfermedad. ¥
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» Caracteristicas propias de la enfermedad
— Perrin et al. 1993.




Edad de Inicio Enfermedad

Pre-adolescencia Adolescencia Adolescencia Adolescencia
Temprana Media Tardia




Naturaleza de Enfermedad (Perri
]
Duracion

. Cognici
Limitacionde EMocio
actividades propias _ :
de la edad Funcionamiento

Visibilidad Sensorial

: Comunicacion
Expectativas de

sobrevida Curso
Movilidad Incertidumbre

Funcionamiento
fisiologico

Chronic lliness in the Adolescent, Cap 82




Naturaleza de enfermedad

— Lavigne y Fairer-Routman, 1993, meta-
analisis (38)
 Variables relacionadas con mal ajuste psicoldgico
— Autoestima
— Pobre adaptacion (coping)
— Bajo CI
— Severidad de enfermedad
— Pronéstico
— Estado funcional

— Mala adaptacion materna
— Soporte familiar

“The psychological well-being of children with chronic disease, their parents and siblings: an overview of th
research evidence base”. Barlow, Child:Care, Health and Dev, 2006




Otros elementos importantes

v'FAMILIA
vCOLEGIO
v CONDUCTAS DE RIESGO




"l will never tell my Mom how | feel about 1
anything. | don't think | would ever tell the
truth because | would never want to upset
her. | can just see the expression on her

face. | know how she feels...she has been
through so much stuff with me. | basically
worry If she is all right instead of me".

“Understanding young peoples’ experience of chronic illness: a systematic review” Venning, A.,
Eliott, J., Wilson, A., & Kettler, L
The University of Adelaide




Familia

* Presencia de un hijo con condicion cronica
constituye una crisis familiar.

— Funcionalidad
— Adaptabilidad
— Redes de apoyo social.
* Importancia reconocida de familia
— Soporte familiar
— Apoyo
— Limites claros
 Alta variabilidad en hallazgos estudios.




Familia

« La mayoria de adolescente con EC describe
una buena relacion con familia, aunque sus
padres tienden a ser sobreprotectores.

« Madres de hijos con EC pueden presentar mas
psicopatologia, no asi los padres.

— Madres se involucran mas en actividades dia adiay
presentan mas sintomas depresivos.

— Padres tienden a concentrarse en problemas a largo
plazo, y es mas frecuente que reporten estres.

The adolescent with a chronic condiction. Part |: developmental issues. Arch Dis Child, 2004




Children With Chronic lliness: Family and
Parent Demographic Characteristics and

Psychosocial Adjustment

David Cadman, MD, MSc, FRCPC; Peter Rosenbaum, MD, FRCPC;
Michael Boyle, PhD; and David R. Offord, MD, FRCPC

Pediatrics 1991

TABLE 1. Items of the General Functioning Scale

Planning family activities iz difficult because we mizun-
derstand cach other,

In times of crisis we turn to each other for support.

We cannot talk to each other about sadness we feel,

Individuals are accepted for what they are.

We avod discussing our fears and concerns

We express feelings to each other.

There are lots of had feelings in our family,

We feel accepted for what we sire.,

Making decigions is a problem for our family.

We are able to make decisions about how to selve prob-
lems,

We don't get along well together.

We confide in each other.




3

|
|

|

| =

|
|

|

®
EL

3

Child Health Status

Chronic Health

| = =
|

loning score

|
-

o
i
=
G
oo
E
ot
wm_c
=
:
=8
I
2
=]
@
0
-
=]
=)
:
]
L)
a8
=
o
&
<
;
3
B
m
=
=
=
2
=

n
Mean
1
Mean
SD

|
| e,
|
|
L

Positive Bradburn score
Negative Bradburn score

General Funct

TABLE 4.

* Student’s ¢ Lest.




Familia

Grootenhuis y Last, 1997.

— Mayor sintomas ansiosos y depresivos en padres de
hijos con dg reciente de cancer o que estan en
tratamiento.

— Distress emocional se mantiene por un ano y luego
decrece.

— Estudios de seguimiento (5 afnos) discreto aumento

de alteraciones emocionales.

— Padres experimentan mas soledad, incertidumbre,
sintomas TEPT, temor a recaida, preocupacion por
futura fertilidad de sus hijos.

— Elementos (+): buen sistema de soporte, nuevos
valores y actitudes, re-evaluacion de metas,
iIncremento de cercania en la flia, fortalecimiento en
relacion pareja.

“The psychological well-being of children with chronic disease, their parents and siblings: an overview of th
research evidence base”. Barlow, Child:Care, Health and Dev, 2006




Familia

« Grootenhuis y Last, 1997.

— Factores protectores:
» Soporte social (especial madres)

« Comunicacion frecuente y abierta respecto a enfermedad de
hijo tanto aspectos psicologicos como biologicos.

 Mantener la esperanza
 Vision positiva, optimista.
— Incrementa riesgo problemas emocionales
« Numero hospitalizaciones
 Nivel funcionamiento del hijo(a)

“The psychological well-being of children with chronic disease, their parents and siblings: an overview of th
research evidence base”. Barlow, Child:Care, Health and Dev, 2006




Familia, los hermanos

« Sharpe y Rossiter, 2002 (51).

— Hermanos de niflos con EC presentan un pequeno efecto
negativo en funcionamiento psicosocial.

Presentaron menor funcionamiento psicologico (depresion,
ansiedad), menos actividad con pares y menor desarrollo
cognitivo.

Mayor proporcion de sintomas internalizantes.
Enfermedad asociacion con > compromiso (cancer y Ell).

« Houtzager y col, 1999 (35).

— Hermanos de ninos con cancer no presentarian severa
psicopatologia, si presentan problemas de conducta
significativo, distress emocional y efectos positivos.

“The psychological well-being of children with chronic disease, their parents and siblings: an overview of th
research evidence base”. Barlow, Child:Care, Health and Dev, 2006







"When you've got asthma, then you
want to be at school because when
you haven't been to school for 2-3
weeks it's so dammed boring to stay
home and not be allowed to do
anything, neither going out, nor

meeting friends. It's bloody boring".

“Understanding young peoples’ experience of chronic iliness: a systematic review”
Venning, A., Eliott, J., Wilson, A., & Kettler, L
The University of Adelaide




Colegio

* Muchos elementos asociados a EC
pueden afectar logros académicos.

e Ausentismo escolar
— Debido a patologia de base
— Por necesidad de tratamiento

 Aumenta:
— Severidad de la enfermedad
— Adherencia a tratamiento
— Problemas psicologicos.

The adolescent with a chronic condiction. Part |: developmental issues. Arch Dis Child, 2004




Colegio

* Los ninos y adolescentes con condicion cronica
faltan mas a colegio tanto por aspectos
relacionados con salud como por otros
motivos.

» Estudio Longitudinal Britanico 1958

— Nifos y adolescentes con EC presentaron pobres
calificaciones y alto nivel de desempleo,
especialmente &

« Seguimiento adolescentes con EC hacia edad
media no mostro diferencias en ingresos
economicos, excepto aquellos de nivel SE bajo.

The adolescent with a chronic condiction. Part |: developmental issues. Arch Dis Child, 2004




ENDISC 2004, FONADIS

v 1 de cada 10 personas con discapacidad no cuenta con ningun
ano de estudio aprobado

v Mas de la mitad de las PcD no han completado la Educacion

Basica

L
PERSONAS CON DISCAPACIDAD SEGUN NIVEL DE ESTUDIO

COMPLETADO. FRECUENCIAS

Sin estudios aprobados

Educacion basica incompleta
Educacion basica completa
Educacion media incompleta
Educacion media completa
Educacion Técnica, CFT, incompleta
Educacion Técnica, CFT, completa
Educacion Profesional, IP, incompleta
Educacion Profesional, IP, completa
Educacion Universitaria incompleta
Educacion Universitaria completa
Educacion diferencial

Nivel de estudios ignorado

N
203.150
883.709
201.407
287.698
272.625

11.696
5.928
21.114
6.180
49.378
42.809
49.778
32.600

o

12,73%>
9,74%
13,91%
13,18%
0,57%
0,29%
1,02%
0,30%
2,39%
2,41%
1,58%

Total

2.068.072

100%







OFFICIAL JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS

Health Risk Behaviors in Adolescents With Chronic Conditions

Joan-Carles Suris, Pierre-André Michaud, Christina Akre and Susan M. Sawver
Pediatrics 2008:122:e1113-e1118
DOI: 10.1542/peds.2008-1479




TAELE1 Description of the Sample

Compartson Group  Chronle Conditions
N = 6493) Group (N = 760}
Age mean x 5Dy 1785+ 1.17 |7.97 + 1,18
Genderimake), n (%) 3365(51.8) 330 (S0.0)
Academic track {student), 2157(33.2) 276 (35.3)

i1 (%)
Percelved health stetus 360 (5.5) 114 (15.00
(o), n (%)
Fesling depressed, n (%) &21(10.5) 136 (17.9)
Farents education, n (3]
Both low &50(10.2) &5 (8.6)
| low 1029(15.9) 109 [14.3)
Mone kow 4804(74.00 86 (7710




TABLEZ Single Risk Behaviors: Univariate and Multivariate Analysis

Comparlson Group Chronlc Conditlons Group

(N = 6493) n (%) N = Fa0), n (%)
2412(37.1) 330 (43.4) 1.32401.13-1.543 LI1BR1G1-1.38)

Alcohal misuse 1981 (30.5) 241(31.7) 1.08051-1.28) 0.93(0.83-1.17}

Cannabils use 2200(33.9) 304 (40.0) 1.32(1.13-1.54}

Other llegal drug use 459(7.1] 770101} 1.5201.18-196)  1.23(054-1.60)

Early sexual Intercourse SO7(7.8) 76 (10.0) 1.36(105-1.76)  1.26(097-1.63)

Eating disorder 324(5.0) 55 (7.2} 1481.10-2008 1.261053-1.71)

Violent acts 1032(15.9) 154 (20.3) 1448119176}

Antisocial acts 1836(23.3) 271(35.7) 14861 26175}

» Adpsted far age, gender, acadamic frack, and parants’ education.

E ':'flelfl ad for dg QE'HIJEI. EEE-:IE"-IIIHI'E-:I'!.IZ-EIE!'IEE' aduaticn, nealth percaplion, ard oapression.

a0R e5% A A0R (259 e

Dially smoking

TABLE2 Co-ocourring Risk Behaviors: Univariate and Multivariate Analysis

M. of Risk AR (259G Cl)e aCR{es% Cle

Rahavlnrs

Chrone Conditlons Group
(N= TAM_n (%)

Comparlson Group
(N = 5403) n (%)

2062 (31.8)
| 446 (22.3)
1134 (17.5)

191 (25.1}
162(21.3)
124(16.3)

Reference
1.23 [0.90-1.54]
122 [0096-1.55)

Reference
1.181054-1.47)
1.11 LET-1.42)

=4

AT (134)
79151}

17015 8
166 [21.8)

154 (1 21-1 Qg

200 (1.59-2.53)

137 (1071 7A)

1.60 1. 26-203)

= Adpusted far age, gender, acadamic track, and parents’ aducaton.
E Ad|usted forage, pander, aczdemic frack, parants’ education, sealth percaption, and depression.




Sex, drugs and chronic iliness: health
behaviours among chronically ill youth

Joan-Carles Suris' Nuria Parera®

« Estudio en Cataluna, Espana

« Conductas de riesgo en adolescentes 14 a 19 anos
gue asisten al colegio y que presentan o no
enfermedad cronica.

« Enfermedad cronica: diabetes, epilepsia, cancer,
artritis, nefropatia.

— Asma, Alergia, Escoliosis y Patologia ocular fue incluida
solo si existia limitacion actividades diarias.

European Journal of Public Health, Vol. 15, No. 5, 484-488
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Cormparison
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n= 415 n = 3306
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Males Females

Index Comparison Index Companson
n = 150 n = 24981 n=415 n = 3306

E{hnnl v=n=|:|IE

|_||.“5 gmngmﬂ;hﬂm E.;I'ilw.E.E..ﬁi--. Egg_m ;I'_Eziw
.ME:H gr=::|E :.1'- =|:|r-.:.|:|=::|:. - I:rE‘l'tEr.EE-E':"r.E'-‘I.“ﬁ':"r '525':"- ﬁh
.REI:tmnEhlp ,,.,,thtE:..-;hEﬁ 5_1.:.5_9 55_55:.5

Ol T .J|-_- 22 B % el T el 3%

Table 2 Sexual behavicur of chronically ill and healthy adolescents

Males Females

Index Comparison Index Covmnparis on

E-E.!:IJ:'"g a-:tix-'e 2*1.*1":': E'CI.E"A': 32% 23."'5:'
I'u1e=n =gE [ EDf =t 1"|r5t mtemnurie [_-.-2=r5f 5 3. 2.2 5 5 E- 15712 E-B £ .3.

I'-k:un rE|I='|:I|E -::untr=-:E|:|t|:|n use 11 5 BB ﬁ 1% ﬁ J"#

Ever IJEE:| no -::untr=-:E|:|tn.rE methn::l 43._5 i:-': .13__.:.:;{; 1]" J" 43".5"5:

Ever IJEE:| mnrnlng _f'ter |:||II 'CI.E":': 15.1% 3.2 "'* E.E.E."ﬁ:

|'l.l'|:|-I'E th=n two 5&:u=| |:|=rtner5 in Ijt ge=r 18.9% 15.3% Hi' B 7%

Ever pregn=nt gnt |:|=rtner pregn=nt 2.B% 1.8%

Hlitnr,- :uf' FI'I 0.8% 0.3%
*P < 0.01; ** P < 0.05.




Table 3 Drug use of chronically ill and healthy adolescents (percentages)

Males

Femalss

Index

Comparison Index Comparison

Ever used tobacoo

Regul=r5m:|ker

Ever IJEEE| =I-::|h:|l
Regul=r ::Irmluar o
E'u.rer::ln_mlr.
Ever use::l -'.:=nn=l:||s o

Regul=r-'.:=nn=l:||5 user

Ever used cocaine

Ever use::l 5,-nthEt|-'.: ::Irugs

Per-'.:eutmn >E-EI 'I.'hEIr ueersimnlr.e
Fer{Eptlnn E-El '|.'|'IEIr peers ::Irlnlr. k:nhnl

Per-'.:eptmn >E-EI 'I.'hEIr peer'.-i u5&-:=nn=|:|+5

Peromived _Icnhnl use in their Jchnnl

Fer-:Eh.rE::I ::Irug use in thEir 5-[hE|E||

70.8

s
TR
e
s
S
g
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i
L

82.1

7.3
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"My mother told me that | would

not be able to get married with my
liness. | argued with her that |
would like to go out with boys. |

— knew | might never have a baby".
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“Understanding young peoples’ experience of chronic iliness: a systematic review”
Venning, A., Eliott, J., Wilson, A., & Kettler, L
The University of Adelaide




Sexualidad

1. Actividad sexual

2. Educacion sexualidad

3. Metodos Anticonceptivos
4

5

. Fertilidad y Embarazo
. Abuso Sexual



Reflexion
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"My mother or family never really discuss
the illness with me. They just tell me to
be a good boy, listen to the doctors,
cooperate with the treatments, and then
get back to normal. | see her [mother]
moan and groan all of the time. She
weeps In the corner after her
conversations with the doctors. Most of
the time, they [mother, families, and
health care providers] discuss the iliness
In secret. Although their answers about
my sickness are too sketchy, | know why
| am sick and how it Is going to be. They
do not know that | know it already"
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