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IntroducciónIntroducción

… 70 años atrás individuos con FQ sobrevivían… 70 años atrás individuos con FQ sobrevivían 
un promedio de 5 años, hoy en día la 
expectativa de vida es de 30 años…

• Evidencia de problemas especiales y variados p p y
en este grupo de pacientes.

• Necesidad de visión global del adolescente, su 
familia y su entorno.



ObjetivosObjetivos

• Presentar evidencia de los problemasPresentar evidencia de los problemas 
psicosociales que enfrenta el adolescente con 
condición crónica.

• Generar un espacio de discusión y reflexión de p y
la situación actual a nivel nacional del joven con 
enfermedad crónica (EC).
– Una perspectiva desde los profesionales de la salud 

dedicados al trabajo con adolescentes.
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DefiniciónDefinición

• Stein et al.Stein et al.
1. Alteración biológica, psicológica o cognitiva.
2. Duración mayor a 12 meses (>6 m)y ( )
3. Consecuencias de este trastorno:

a) Limitación funcional comparada con pares sanos de la 
misma edadmisma edad.

b) Dependencia de mecanismos compensatorios o 
asistencia, tales como: medicamentos, dietas especiales, 
tecnología médica asistencia personaltecnología médica, asistencia personal.

c) Necesidad de cuidados médicos o servicios relativos, 
servicios área salud mental o servicios educacionales por 
sobre lo habitual de un niño de su edadsobre lo habitual de un niño de su edad.



DefiniciónDefinición

• Williams 1997:Williams 1997:
– Enfermedad crónica: de duración de 6 meses 

o más en que su curso es de pequeñoso más, en que su curso es de pequeños 
cambios o lenta progresión.

• OMSOMS
– Discapacidad:

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



EpidemiologíaEpidemiología

• Prevalencia Condición Crónica (asmaPrevalencia Condición Crónica (asma 
leve, vicio refracción)

15% (10 a 20%)– 15% (10 a 20%)
• Prevalencia más acuciosa

7 5%– 7.5%

Dificultades en recopilar datos exactos.

The Adolescent with a Chronic Condition, WHO



EpidemiologíaEpidemiología



Epidemiología en ChileEpidemiología en Chile

• Medina et al 1977.Medina et al 1977.
– Prevalencia de EC de 2,8%, en menores de 15 años. 
– Fenómenos bronquiales y cardiopatías.q y p

• El mismo equipo 1983
– Incremento en la percepción de EC de un 35% para 

este grupo de edad. 
• Nazer y cols (1991), estudio multicéntrico 

lf i é itmalformaciones congénitas.
– Incidencia  en Chile de 2,97/1000 nacidos vivos.

• cardiovasculares y espina bífida• cardiovasculares y espina bífida. 

Enfermedades crónicas en la infancia, Dra. Bedregal García, Boletin Esc. de 
Medicina, P.Universidad Católica de Chile 1994



ENDISC 2004 FONADISENDISC 2004, FONADIS

• Estudio nacional discapacidad.Estudio nacional discapacidad.
– 12.93% población chilena presenta discapacidad.



ENDISC 2004 FONADISENDISC 2004, FONADIS 

Prevalencia según tramo de edad



ENDISC 2004 FONADISENDISC 2004, FONADIS
Distribución de las deficiencias encontradas en la población, categorizaciónDistribución de las deficiencias encontradas en la población, categorización 
según CIF



Epidemiología en Chile

Encuesta Nacional de Calidad de Vida y Salud 2006



Enfermedad crónica como factor de riesgo

• Múltiples estudios evidencian presencia p p
problemas psicosociales.
– Lavigne y Fairer-Routman, 1992, meta-analisis (87 

estudios))
• Alto riesgo de problemas de ajuste psicológico, síntomas 

internalizantes y externalizante al comparar con controles 
sanos.

• Mayor riesgo aquellos con trastornos sensoriales y• Mayor riesgo aquellos con trastornos sensoriales y 
neurológicos.

– Bennett 1994, (60)
• Ligero incremento de síntomas depresivos en niños yLigero incremento de síntomas depresivos en niños y 

adolescentes con EC, la mayoría no depresión.
• Asma, DAR, anemia falciforme mayor riesgo de síntomas 

depresivos al comparar con otras patologías (Cáncer, 
diabetes)diabetes).



Enfermedad crónica como factor de riesgo

• Otros datos:
Adolescentes mujeres con EC tienen mayor riesgo de– Adolescentes mujeres con EC tienen mayor riesgo de 
tener problemas emocionales. (no ♂).

– Mayor prevalencia de al menos un dg psiquiátrico al 
comparar con controles sanos.

– Adolescentes con EC presentan más trastornos 
psiquiátricos y problemas de conducta al comparar 
con sanos Mayor riesgo de depresión y bajacon sanos. Mayor riesgo de depresión y baja 
autoestima.

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



Alteraciones psicosocialesAlteraciones psicosociales

Factores Protectores:

F t d Ri

☺Temperamento fácil

☺CI sobre el normal
Factores de Riesgo:

/Enfermedad Crónica.

/Psicopatología

☺Competencia social

☺Buena relación parento-
filial/Psicopatología 

parental

/Bajo Nivel 
S i ó i

☺Unidad familiar 
(funcionalidad)

Socieconómico

/Disfunción familiar
☺Límites adecuados  



AdaptaciónAdaptación

Aceptación (insigth)

Negación

Mecanismos de 
Ad ió

Regresión

Proyección
Adaptación

Desplazamiento

Acting OutActing Out

Compensación

IntelectualizaciónIntelectualización



Características universales 
d ll d ldesarrollo adolescente

Inicio Pubertad Cambios Biológicos

Habilidades cognitivas 
Cambios Cognitivosmás avanzadas Cambios Cognitivos

Transición hacia nuevos 
roles en la sociedad Cambios socio-emocionales



Tareas del AdolescenteTareas del Adolescente
Búsqueda y consolidación

Identidad

AutonomíaAutonomía



Enfermedad y DesarrolloEnfermedad y Desarrollo

Efecto bidireccional enfermedad adolescenciaEfecto bidireccional enfermedad adolescencia

/Baja autoestima y preocupación  imagen 
corporal

Imagen Corporal

A í

/Aislamiento social

/Inasistencia escolar y de otra actividades

Autonomía

Identidad

/Ansiedad en ámbito sexualidad

/Trastornos alimentarios

/Síntomas internalizantesIdentidad

Relación Pares

/Síntomas internalizantes

Relación Pares



Otros Factores AsociadosOtros Factores Asociados

¾Edad de inicio de la enfermedad¾Edad de inicio de la enfermedad.

¾C t í ti i d l f d d¾Características propias de la enfermedad
– Perrin et al. 1993.



Edad de Inicio EnfermedadEdad  de Inicio Enfermedad

Pre-adolescencia Adolescencia 
Temprana

Adolescencia 
Media

Adolescencia 
Tardía



Naturaleza de Enfermedad (Perrin et al 1993)atu a e a de e edad ( e et a 993)

• Duración • Cognición
• Limitación de 

actividades propias 
de la edad

g
• Emocional/social
• Funcionamiento de la edad

• Visibilidad
• Expectativas de

Sensorial
• ComunicaciónExpectativas de 

sobrevida
• Movilidad

• Curso
• Incertidumbre.

• Funcionamiento 
fisiológico

Chronic Illness in the Adolescent, Cap 82, Neinstein



Naturaleza de enfermedadNaturaleza de enfermedad

– Lavigne y Fairer-Routman, 1993, meta-Lavigne y Fairer Routman, 1993, meta
análisis (38)

• Variables relacionadas con mal ajuste psicológico
– Autoestima
– Pobre adaptación (coping)
– Bajo CI– Bajo CI
– Severidad de enfermedad
– Pronóstico

E d f i l– Estado funcional
– Mala adaptación 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 importantesOtros elementos importantes

9FAMILIA
9COLEGIOCOLEGIO

9CONDUCTAS DE RIESGO



"I will never tell my Mom how I feel about 
anything. I don't think I would ever tell the 
t th b I ld t t ttruth because I would never want to upset 
her. I can just see the expression on her 
face. I know how she feels...she has been 
th h h t ff ith I b i llthrough so much stuff with me. I 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



FamiliaFamilia
• Presencia de un hijo con condición crónica j

constituye una crisis familiar.
– Funcionalidad

Ad t bilid d– Adaptabilidad
– Redes de apoyo social.

• Importancia reconocida de familia• Importancia reconocida de familia
– Soporte familiar
– Apoyo
– Límites claros 

• Alta variabilidad en hallazgos estudios.



FamiliaFamilia

• La mayoría de adolescente con EC describeLa mayoría de adolescente con EC describe 
una buena relación con familia, aunque sus 
padres tienden a ser sobreprotectores.

• Madres de hijos con EC pueden presentar más j p p
psicopatología, no así los padres.
– Madres se involucran más en actividades día a día y 

á í d ipresentan más síntomas depresivos.
– Padres tienden a concentrarse en problemas a largo 

plazo y es más frecuente que reporten estrésplazo, y es más frecuente que reporten estrés.

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



Pediatrics 1991Pediatrics 1991





Familia 
• Grootenhuis y Last, 1997.

– Mayor síntomas ansiosos y depresivos en padres de 
hijos con dg reciente de cáncer o que están enhijos con dg reciente de cáncer o que están en 
tratamiento.

– Distress emocional se mantiene por un año y luego 
decrecedecrece.

– Estudios de seguimiento (5 años) discreto aumento 
de alteraciones emocionales.
Padres e perimentan más soledad incertid mbre– Padres experimentan más soledad, incertidumbre, 
síntomas TEPT, temor a recaída, preocupación por 
futura fertilidad de sus hijos.
Elementos (+): buen sistema de soporte nuevos– Elementos (+): buen sistema de soporte, nuevos 
valores y actitudes, re-evaluación de metas, 
incremento de cercanía en la flia, fortalecimiento en 
relación pareja.relación 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



FamiliaFamilia

• Grootenhuis y Last, 1997.Grootenhuis y Last, 1997.
– Factores protectores:

• Soporte social (especial madres)
• Comunicación frecuente y abierta respecto a enfermedad de 

hijo tanto aspectos psicológicos como biológicos.
• Mantener la esperanza
• Visión positiva, optimista.

– Incrementa riesgo problemas emocionales
Número hospitalizaciones• Número 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 hermanosFamilia, los hermanos
• Sharpe y Rossiter, 2002 (51).p y ( )

– Hermanos de niños con EC presentan un pequeño efecto 
negativo en funcionamiento psicosocial.

– Presentaron menor funcionamiento psicológico (depresión, 
ansiedad), menos actividad con pares y menor desarrollo 
cognitivo.

– Mayor proporción de síntomas internalizantes.
E f d d i ió i ( á EII)– Enfermedad asociación con > compromiso (cáncer y EII).

• Houtzager y col, 1999 (35).g y , ( )
– Hermanos de niños con cáncer no presentarían severa 

psicopatología, sí 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



ColegioColegio



"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 

thi ith i tanything, neither going out, nor 
meeting friends. It's bloody boring".

“U d t di l ’ i f h i ill t ti i ”“Understanding young peoples’ experience of chronic illness: a systematic review” 
Venning, A., Eliott, J., Wilson, A., & Kettler, L

The University of Adelaide



Colegio
• Muchos elementos asociados a EC 

pueden afectar logros académicospueden afectar logros académicos.
• Ausentismo escolar

D bid t l í d b– Debido a patología de base
– Por necesidad de tratamiento

• Aumenta:
– Severidad de la enfermedad
– Adherencia a tratamiento
– Problemas psicológicos.

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



Colegio
• Los niños y adolescentes con condición crónica 

faltan más a colegio tanto por aspectos 
relacionados con salud como por otros 
motivos.

• Estudio Longitudinal Británico 1958
– Niños y adolescentes con EC presentaron pobres 

calificaciones y alto nivel de desempleocalificaciones y alto nivel de desempleo, 
especialmente ♂♂

• Seguimiento adolescentes con EC hacia edadSeguimiento adolescentes con EC hacia edad 
media no mostró diferencias en ingresos 
económicos, excepto aquellos de nivel SE bajo.

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



ENDISC 2004, FONADIS



C d t d RiConductas de Riesgo









• Estudio en Cataluña, España
• Conductas de riesgo en adolescentes 14 a 19 años 

que asisten al colegio y que presentan o no 
enfermedad crónica.enfermedad crónica.

• Enfermedad crónica: diabetes, epilepsia, cáncer, 
artritis, nefropatía.

Asma Alergia Escoliosis y Patología ocular fue incluida– Asma, Alergia, Escoliosis y Patología ocular fue incluida 
sólo si existía limitación actividades diarias.

European Journal of Public Health, Vol. 15, No. 5, 484–488









SexualidadSexualidad



"My mother told me that I would 
not be able to get married with my 

illness. I argued with her that Iillness. I argued with her that I 
would like to go out with boys. I 

knew I might never have a baby".

“U d t di l ’ i f h i ill t ti i ”“Understanding young peoples’ experience of chronic illness: a systematic review” 
Venning, A., Eliott, J., Wilson, A., & Kettler, L

The University of Adelaide



SexualidadSexualidad

1 Actividad sexual1. Actividad sexual
2. Educación sexualidad
3 Mét d A ti ti3. Métodos Anticonceptivos
4. Fertilidad y Embarazo
5. Abuso Sexual



ReflexiónReflexión



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



ComentariosComentarios


