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1. Introduccion

El Preambulo de Ila Constitucion de Ila
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que fue
adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional,
celebrada en Nueva York del 19 de junio al 22 de julio @ contacta (3] ceecena
de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los

representantes de 61 Estados (Official Records of the ConVIHvir
World Health Organization, N2 2, p. 100), y que entré MARTES, 01 DIC 2009 « TVE LA 2. 22H00
en .V|.g.o,r el 7 de abril de 1948, dio la siguiente e AL  Mientras el nime
definicion de salud: “La salud es un estado de B =5 - Side Geminuye,
completo bienestar fisico, mental y social, y no ‘} q§'§ 23;}('233'2ﬁ"|21f
i i g 2 en Europa y los a

solamente If ausencia  de afec.c.lones 0 . ‘%& g e
enfermedades” (1). La OMS no ha modificado esta b:vié@o} ‘ cuand

s 7 « Cuando se cump
definicion desde 1948 (1) Q‘p de los primeros

+ LOS AVANCES EN
TRATAMIENTO D
RELAJAN LAS ME
EVITAR CONTAGI]

Por oposicion, la enfermedad puede ser definida
como la ausencia de ese bienestar. Esta ausencia de
bienestar puede acontecer en cualquier momento
del ciclo vital: la infancia, la adolescencia, la edad
adulta o la vejez. Cada momento del ciclo vital tiene
sus peculiaridades. El abordaje de la enfermedad
requiere no solo del conocimiento de estas
peculiaridades sino también de la puesta en practica
de acciones disefiadas para cada etapa del ciclo vital.

+ La mitad de las ¢
infecciones se d
heterosexuales
virus por transm

Hace treinta afios q
Nueva York los prim
extrafia enfermedad
deterioro rapido y u
El sindrome de inmy
adquirida (Sida) ha
de personas en esta
ha convertido en un

ronica mno o

2. La enfermedad en la infancia

La enfermedad afecta a los nifios no solo desde la

dimension fisica, sino también desde otras dimensiones como la psicosocial. Los nifios sufren ademas
de por el dolor o las molestias causadas por la propia enfermedad y las técnicas aplicadas, por no
poder llevar una vida normal, por sentirse distintos a los otros nifios, por ser estigmatizados, por el
sufrimiento que perciben a su alrededor o por no comprender lo que estd pasando. Si el nifio es
consciente de la enfermedad, ademas de madurar anticipadamente, sera capaz de relativizar los
problemas cotidianos y se integrara mas facilmente al entorno social, familiar y escolar. Es por ello
primordial que entre los padres, los profesionales vy el nifio haya una comunicacién fluida de la
enfermedad. No obstante, son muchos los padres y profesionales que no estdn formados para
enfrentarse a la enfermedad infantil adecuadamente.

El modo en que la enfermedad afecta a un niflo depende de factores como la severidad de la
enfermedad, el momento evolutivo en el que emerge, los antecedentes personales y familiares del
nifio, el prondstico, las limitaciones y retrasos asociados que conlleva, la historia biografica y de los
refuerzos/aversiones a los que el nifio ha estado sometido, el temperamento, la respuesta de los
padres, hermanos, companieros, profesores, pediatras y otros profesionales en contacto con el nifo (2-
4).

Cuando un nifio estd enfermo, especialmente por una enfermedad que hace peligrar su vida, lo que
realmente debe preocuparnos no es sélo la cuantia de la supervivencia en los casos de curacion o de
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remision de la enfermedad, sino también la calidad
de vida (5).

Aunque una enfermedad orgdnica, por si misma,
no es causa suficiente para provocar alteraciones
psicoldgicas en un nifo (4,6,7) al igual que en los &) contacta & casccena
adultos, los nifios enfermos pueden experimentar
manifestaciones emocionales, siendo las mas
frecuentes la ansiedad y la depresion (8). Por otro MARTES, 13 MAR 2007 * TVE LA 2. 23H30
lado, también se ha comprobado la existencia de
una correlacion entre las puntuaciones depresivas
de la madre y del hijo, entre la puntuacién de
ansiedad rasgo materna y la depresion infantil (8) y
entre la puntuacién de ansiedad y depresion e e e
parental y los trastornos de ansiedad en los nifos nifios afectados
(9). Todo ello hace necesario que la intervencion
psicosocial no sélo este destinada al nifio, sino que
es también muy importante, que esté dirigida a los
progenitores, por las repercusiones que la conducta
de estos puede tener sobre su hijo.

Cancer, cuando las victimas soi
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En los nifos diagnosticados de cancer se han
descrito las siguientes manifestaciones (5,10):

* El temor al abandono. Este temor se ve
intensificado en nifios hospitalizados. La
presencia de los padres durante Ila
admisiones hospitalarias y pruebas médicas
es fundamental para proporcionar al nifio la
seguridad y el apoyo que necesita, y adquiere especial importancia durante la infancia y la
preadolescencia Los nifios menores de cuatro afios son muy vulnerables a la separaciéon de la
madre, esta separacion la interpretan erréneamente, a menudo, como un castigo o desercién y
causa sentimientos de desesperanza o miedos de agresién.

* La ira es otro sentimiento frecuente en niflos con cancer y deriva no sélo de la experiencia
misma con la enfermedad y de las limitaciones que ésta impone, sino también del
reconocimiento por parte del paciente infantil de la incapacidad de sus padres de protegerle
contra el cancer y la muerte. Dependiendo de su edad y de su madurez, el nifio generalmente
mantiene la creencia de que sus padres son omnipotentes, creencia que ha visto confirmada
durante experiencias previas al diagndstico. La ira que siente generalmente se descarga contra
los padres y, en algunos casos, contra los amigos, hermanos o personal sanitario. Esta ira suele
provocar una gran perplejidad en unos padres que se esfuerzan enormemente por apoyar al
enfermo al no entender por qué tanta agresividad estd dirigida contra ellos. Los padres
necesitan ayuda para comprender de dénde surge esta ira y para interpretarla en el contexto
de la enfermedad.

* La verglienza es una concomitante de la enfermedad también frecuentemente, ya que las
capacidades del nifio por controlar su entorno, por alcanzar una sensacion de logro y
competencia, y por socializarse se ven comprometidas. La vergiienza también surge de los
cambios en la apariencia fisica causados por el cancer y su tratamiento, tales como la alopecia,
amputaciones y cambios de peso y suele ser mas intensa en el preadolescente y el adolescente
con cancer.
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Frecuentemente, el nifio que logra superar el cancer,
estd forzado, a adaptarse a una nueva vida o, en cualquier
caso, a modificar su vida anterior, a causa de las
consecuencias y secuelas generadas por el paso de la
enfermedad (5,11). Con el fin de favorecer el proceso de
socializacién, disminuir el aislamiento del paciente y evitar
vivencias de rechazo social es necesario ayudar al nifio a
mantenerse en contacto con sus amigos. En muchas
ocasiones, son los padres quienes se han de esforzar por
llamar a los amigos del nifio y fomentar la comunicacién
entre ellos. El contacto con la escuela es fundamental y se
debe mantener hasta que sea posible.

Como en otras etapas de la vida, es preciso
dotar al nino, en funcion de su edad o de su
desarrollo  cognitivo, de una serie de
conocimientos y estrategias que le permitan
comprender e ir controlando, paulatinamente, =e
su padecimiento. En este sentido, la educacion ccucava sspecica. T
debe estar diseflada para conseguir este fin para » Ampia oto
lo cual tiene que estar adaptada a su edad. '
Resulta demasiado usual, encontrar que en los
programas de educacion infantil, se aplican los
mismas herramientas empleados en los
programas para jovenes o adultos, o a lo sumo
se cuenta con materiales tenidos por
"especializados" tan sélo por haber sido
sobrecargados de dibujos (12).

Ampliar foto RTVE.es / DOCUMENTOS TV

dislexia trastomo que afecta a mas del 4% de la
poblacion espanola. causa de gran te del fracaso

En Esf javia es una gran
desconocida y esta insuficientemente tratada en
las aulas jesde el sistema de salud

La cuestidn de cuando educar al nifio en una
habilidad o un conocimiento es una cuestién
empirica que depende directamente de los
repertorios conductuales de cada nifo. Por x : 10008 108 seniios, expicindle s
ejemplo, en los nifios insulinodependientes, se : pacicaces para aftontar i texto escrto
puede afirmar que la mayoria de ellos suelen ser et o0 DOCUMENTOS T o e S A
capaces de autoinyectarse la insulina cuando
apenas tienen 9 afios y a los 12 afios son
capaces de ejecutar con precision un analisis de

glucosa en sangre o en orina (12).

1 dislexia no se cura

Aunque es aconsejable que los nifios vayan adquiriendo autonomia y responsabilidad a la hora de
seguir los tratamientos, debemos alertar a los padres de la necesidad de seguir supervisando la
actividad delegada en sus hijos. En este sentido, varios estudios (12-15) llevados a cabo con chicos
insulinodependientes, informan de los errores cometidos por estos al realizar alguna técnica para el
control de su enfermedad (ej: incumplimiento de las prescripciones recomendadas, errores en la
dosificacion de la insulina, no realizacion de los analisis de orina, falsificacion de los resultados
comunicados para evitar castigos, obtener dulces "extras" y conseguir autorizacion para hacer
deporte).
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2.1. Los padres de un niiio enfermo

El diagndstico de una enfermedad en un nifio causa un profundo impacto en su familia. De hecho, la
investigacion demuestra que el nivel del estrés ante la enfermedad es mayor en la familia, sobre todo
en la madre, que en el nifio (16-19). La llegada de la noticia al hogar suele provocar ansiedad en los
padres y esta revierte sobre el nifo, haciendo que su ansiedad sea todavia mas intensa y frecuente
(12). Asimismo, el tratamiento que se prescribe, muchas veces, obliga a cambios importantes en la
rutina familiar, a lo que se unen muchas dudas acerca del futuro que espera al joven paciente, temor,
sentimientos de culpabilidad, de incompetenciay de desvalimiento (3,12-14). Todo ello, puede alterar
gravemente la relacion entre los miembros de la familia, convertiendose en un elemento
desestabilizador y en el foco central alrededor del cual gira la vida familiar (10).

Cuando el diagndstico de la enfermedad de un hijo es inesperado y devastador. muchos padres
reaccionan al diagndstico con sentimientos muy fuertes de incredulidad, culpa, rabia, dolor, negacion,
panico, abandono, confusién y miedo (5). Pocas semanas después de recibir esa informacion, suelen
aparecer sintomas de desajuste fisico, depresiéon e incapacidad para, posteriormente, comportarse con
mayor normalidad (5). Algunos de estos sintomas y sentimientos son meros mecanismos adaptativos
y, @ menos que interfieran muy negativamente en la vida, en un principio pueden considerarse que
son Utiles para reducir lo que, por otro lado, seria una ansiedad insoportable.

Los sentimientos de culpabilidad también son frecuentes en los padres, estos suelen surgir ante la
impotencia que sienten por su incapacidad de proteger a su hijo contra la enfermedad. A menudo
piensan que podian haber tomado mayores precauciones ante la aparicion inicial de sintomas, y que
estas precauciones hubieran controlado la enfermedad (10). En el transcurso de la enfermedad, no es
infrecuente que los padres se cuestionen su propia capacidad para afrontar la situaciéon con la maxima
serenidad posible y temen "perder la cabeza" y no poder proporcionar al nifio los cuidados que
necesita. Estos y otros temores son mas frecuentes e intensos a medida que la enfermedad avanza,
intensificdndose si la enfermedad entra en fase terminal (10).

Es importante que a los padres se les proporcione informacién y se les ofrezca apoyo (4,20) y
tiempo para escuchar y hablar sobre aquello que les preocupa. También es preciso entrenar a la
familia en estrategias para controlar los sentimientos negativos experimentados e insistir en Ila
necesidad de fomentar la comunicacion no sélo con el nifo enfermo, sino también con otros
miembros de la familia como los hermanos.

A la hora de informar a los padres es imprescindible que la informacién que se transmita sea
realista pero que aporte esperanza, que elimine creencias erréneas y que resulte Util. La informacion,
de no ser que se demande mas, se debe proporcionar en pequeias dosis, utilizando un lenguaje claro
y adaptado a la persona a la que va dirigida. La informacidon debe darse en un ambiente cdlido y
relajado que reduzca la ansiedad y permita expresar los temores, dudas y sentimientos. Es asimismo
indispensable ofrecer apoyo e instruir a los padres en una serie de conductas necesarias para el
correcto manejo de la enfermedad de su hijo. En este sentido, los profesionales debemos favorecer
gue la familia tome un papel activo en el cuidado y atencién del nifo desde el momento del
diagnéstico; sin embargo, no debemos olvidar que la provision de cuidados diarios y de larga duracién
a ninos con severa discapacidad supone una amenaza para el bienestar del cuidador (20). Ademas,
como ya he comentado en el epigrafe anterior, existe una correlacién entre las puntuaciones de
ansiedad y depresién de los padres y la de sus hijos. Por otro lado, los nifios se sienten mas
fuertemente vinculados a seguir los criterios aconsejados por sus padres que los sugeridos por los
profesionales de la salud, (12,14). Todo ello hace que se convierta en esencial: informar, apoyar e
instruir a los padres. Debemos favorecer que los padres resuelvan todas sus dudas, incluso es
aconsejable que expongan sus sentimientos negativos, respecto a la enfermedad. La comprension de
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lo que sucede a su hijo puede evitar conflictos familiares y optimizar su intervencién en el cuidado del
hijo enfermo.

Muchos profesionales creen que una vez informados los padres, estos cumplen las prescripciones
y recomendaciones que les han proporcionado, y las faltas de adherencia son provocadas, principal o
exclusivamente, por los nifos. Esto es un error. Algunos autores (12) han puesto de manifiesto el
incumplimiento, por parte de los padres, de los tratamientos. Las razones pueden ser varias, pero
quizds las muchas variables que influyen en el correcto cumplimiento del tratamiento favorece las
transgresiones. En el caso de los nifios muy pequefios, donde los padres deben asumir total
responsabilidad en los cuidados, la gran cantidad de dificultades que puede entrafiar el tratamiento,
por ejmeplo en el caso de los nifios insulinodependientes, la administraciéon de infimas dosis de
insulina, la variabilidad de la alimentacion en funcién de la edad, la incapacidad de los padres y nifios
para controlar la actividad fisica desarrollada mediante el juego, y la dificultad para detectar sintomas
hipoglucémicos, unido a los sentimientos de culpa por infligir dafio al nifio con las inyecciones diarias o
los controles de glucemia, asi como, el sometimiento a las pesadas obligaciones terapéuticas y la
alteracion de los habitos sociales, provoca en los padres un clima propenso para el incumplimiento
(12).

En cuanto al comportamiento de los padres con respecto a su hijo es muy variado y no siempre es
el correcto para el fortalecimiento de conductas de adherencia en los nifios. Los padres reaccionan de
diversos modos y en funcidn de los mismos, el nifio a su vez reacciona mas o menos adecuadamente.
De hecho, las respuestas de la familia a la enfermedad son complejas, ya que cada miembro reacciona
a la enfermedad del nifio y a las reacciones de otros familiares. Asi, nos podemos encontrar con padres
gue adoptan comportamientos rigidos y dominantes, quizas por temor a la enfermedad, que en lugar
de beneficiar la adaptacién de sus hijos, la empeoran. En otros casos, sus exigencias se pueden tornar
excesivas, solicitando de sus hijos una madurez y responsabilidad impropias para su edad. También
hay padres que quizas, por resentimiento o por no aceptar la enfermedad de su hijo, rechazan a este
hijo o se comportan como si no estuviera enfermo. Sin embargo, lo mas habitual (5,10,12,21-23) es
encontrarnos con padres y familiares que sobreprotegen al nifio enfermo. Esta sobreproteccion les
lleva, en muchas ocasiones, a restringir la disciplina del nifio y no poner limites a sus malos
comportamientos. Esto es un error y es importante informar de ello a los padres porque impide la
adaptacidon emocional del nifio provocando en él sensaciones aln mas intensas de pérdida de control.
La enfermedad y su tratamiento hacen que el mundo del paciente infantil sea enormemente caético.
El nifio necesita que alguien proporcione un orden a su mundo, una disciplina, y unos limites a sus
comportamientos, que normalicen su vida en la medida de lo posible (10).

Es importante indicar a la familia la necesidad de lograr una adecuada independencia en la vida del
nifio, sin que esto suponga un abandono del cuidado y la responsabilidad del mismo, objetivo que
depende en gran medida de su edad. La dependencia es, en cualquier caso, una limitacién que puede
llegar a ser hasta nociva, y por consiguiente, no debe favorecerse. Los padres deberan tratar a su hijo
con tanta normalidad como sea posible. Es importante que se anime a la familia a continuar realizando
las mismas actividades, tareas, trabajos y pasatiempos que siempre realizaron, no sélo con el fin de
mantener una cierta normalidad en la vida familiar, sino también en evitacién de los pensamientos
obsesivos que presumiblemente volveran una y otra vez acerca del nifio, de su enfermedad y del
futuro que le espera.

El entrenamiento de los padres en los principios y las técnicas de modificacion de la conducta esta
proporcionando buenos resultados (15,22-24). Estos entrenamientos estan diriguidos a ensenar a los
padres técnicas de modificacién de conducta destinadas a cambiar las conductas que repercuten de
forma negativa en el curso de la enfermedad de su hijo y a sustituirlas por otras mas adaptativas. En
estos programas la inclusion de ambos padres incrementa el mantenimiento y la generalizacién de los
resultados (23) aunque esta condicién no suele ser lo habitual, siendo en la mayor parte de los casos
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Unicamente, o preferentemente, la madre la que recibe el entrenamiento (15,20,22-24).

Entre las técnicas de modificacién de conducta que se han empleado en estos programas de
entrenamiento para los padres se encuentran: la relajacidn, las autoinstrucciones, el moldeamiento, el
reforzamiento, la economia de fichas, el tiempo fuera, los contratos de contingencia, la extincién, el
modelado, el rol-playing y el feedback. (15,22-24).

2.2. Los hermanos del nifio enfermo

Los hermanos del nifio enfermo se encuentran, asimismo en un posicién enormemente dificil. No
solamente se enfrentan a la posibilidad de perder a su hermano enfermo, sino a una reduccién
significativa en la atencion y cuidados que sus padres les proporcionan. A menudo, sienten un gran
enojo hacia sus padres por la necesidad, impuesta por las exigencias de la enfermedad, de tener que
actuar como padres sustitutos durante las hospitalizaciones del enfermo y a la percepcidn que tienen
de sus padres como incompetentes e incapaces de proteger a su hermano contra la enfermedad (10).

Sentimientos corrientes a los que se han de enfrentar los hermanos de nifios con enfermedad
infantiles son: la culpa por haberse "escapado" de la enfermedad, el temor por la vida del enfermo
durante la hospitalizaciones, el miedo a ser el "siguiente", y la verglienza por tener una familia
"diferente" y un hermano incapacitado, deforme o moribundo (10).

Es dificil para los hermanos del nifio enfermo, especialmente si son pequefios, entender que éste
pueda sentirse mal o estar moribundo si no se han producido cambios dramaticos en su aspecto fisico.
Los hermanos del paciente pueden percibir las visitas al hospital como algo muy temido, o por el
contrario, pueden envidiar los "paseos" al hospital; resentir el tiempo que pasa su hermano sélo con
sus padres; o tener celos de la ausencia escolar del enfermo y de los regalos que en muchas ocasiones
recibe. Frecuentemente, no entiende que el tratamiento pueda ser doloroso y temible.

Al igual que sus padres, los hermanos del paciente
se benefician de una participacion activa en los
cuidados del enfermo. Sin embargo, debemos indicar a
los padres que no los abrumen con las demandas. Los
padres pueden verse obligados a sobrecargar a sus
hijos sanos con responsabilidades adultas mientras
ellos se dedican al cuidado del enfermo. Es aconsejable
gue utilicen la ayuda de otros adultos, en la medida de
lo posible, en lugar de solicitar la ayuda de sus hijos
con tareas que no son propias de su edad.

Muchas veces, por enfrentar su propio duelo, los
progenitores no son capaces de auxiliar a los otros hijos o no saben dar una respuestas adecuadas al
nivel de desarrollo cognitivo de estos nifios. Bastantes niflos no revelan sus miedos, confusiones y
sentimientos de culpa escondidos, y bastantes de las ideas y sentimientos que despiertan tales
situaciones de crisis pueden durar toda la vida (25). Con el fin de aclarar malentendidos, es importante
averiguar qué conceptualizacidn tienen los hermanos acerca de la enfermedad y de su tratamiento,
ademas, necesitardn comprender la necesidad de sus padres de pasar menos tiempo con ellos.

2.3. La comunicacion con el nifo

Como anteriormente he comentado, uno de los objetivos de la intervencion psicolégica es fomentar la
comunicacion entre los miembros de la familia y entre estos y el nifio.
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Una comunicacién honesta y abierta con el nifio desde el momento mismo de su diagndstico
facilita su adaptacion a la enfermedad y su calidad de vida (26).

A la hora de informar a un nifio puede ser o bien alguien del equipo de salud o los padres los que se
encarguen de explicarle las cosas. En el caso de no ser los padres, es importante que éstos o alguien
cercano al nifio permanezcan a su lado para proporcionarle el apoyo y dnimos que necesita cuando se
administra esta informacion.

Aunque no existe ningin momento mejor que otro para hablar con el nifio sobre la enfermedad, es
importante que se haga lo antes posible una vez confirmado su diagndstico, para evitar malentendidos
o interpretaciones erréneas de la enfermedad. La cantidad de informacién que se proporcione al nifio
variara segun su edad y madurez. La informacién debe ser concreta, simple y esperanzadora,
manteniéndose siempre una actitud de aceptacién que le permita al nifio hacer las preguntas
pertinentes. Es igualmente importante ser sensible a la informacidn que necesite cada nifio acerca de
cualquier prueba o tratamiento al que se vaya de someter.

Al igual que los adultos, los nifios y los adolescentes sienten una gran confusién cuando no se les
proporcionan explicaciones adaptadas a su madurez cognitiva acerca de su condicién. La falta de
comunicacion intensifica la sensacién de aislamiento del nifio, fomenta su inseguridad, e interfiere con
el establecimiento de una relacidén de confianza entre el paciente, sus familiares, y el equipo de salud.

El nifio o adolescente, también necesita comunicar sus
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" abuelo |
L . E
Se han utilizado, para explorar estos sentimientos, los cuentos y las

terapias de juego, sobre todo en los mas pequefios (10). Las terapias = mg i ' :
de grupo, también, han demostrado ser eficaces, ademas, en ellas el | o K%} LAS QUERIA

nifio conoce a otros nifios que estdn en su misma situacidn y puede 5h ) : .,Z§
aprender nuevas maneras de percibir y enfrentarse a la enfermedad

(10).

En lineas generales, los nifios alcanzan un entendimiento de ambos, enfermedad y muerte, en
diferentes etapas, a través de un proceso que depende de su nivel evolutivo y madurez cognitiva, mas
gue de su edad cronoldgica (fig. 1). Generalmente, entre los cinco y siete afios, la mayoria de los nifios,
son capaces de localizar el dolor en una parte del cuerpo y discriminar claramente la intensidad del
dolor, pero suelen pensar que tanto el dolor como la enfermedad estdn producidos por causas
externas y concretas, por ejemplo, piensan que se han contaminado por tocar a alguien, comer
demasiado o por haber hecho algo peligroso (27). En este rango de edad algunos nifios pueden
percibir su enfermedad y ciertas pruebas médicas como un castigo por haber hecho alguna travesura
(27). Hasta aproximadamente los nueve afos, no entienden con claridad que el dolor puede estar
generado por una enfermedad, el mal funcionamiento de un érgano o la presencia de ciertos
gérmenes. La idea de la muerte y su comprension realista, en general, no alcanza su desarrollo en el
nifio hasta los nueve afios de edad. Por ello los nifios pueden no sentir miedo a la muerte pero si a
otras cosas, en especial al dolor o al tratamiento (28). Incluso en adolescentes, el miedo a la muerte se
expresa a menudo como miedo al dolor o como necesidad de alguien que esté con ellos para ayudarles
en los momentos mas dificiles (28).
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EDAD CARACTERISTICAS MAS DESTACADAS

¢  NO COMPRENDEN LOS QUE ES UNA ENFERMEDAD

*  REACCIONAN PRINCIPALMENTE AL MALESTAR FISICO

®  EXHIBEN REACCIONES INTENSAS DE ANSIEDAD ANTE LA SEPARACION DE PERSONAS SIGNIFICATIVAS
DE SU ENTORNO

PRIMEROS 18
MESES

*  DESARROLLO LINGUISTICO

*  INCREMENTO DEL NIVEL DE COMPRENSION

*  FORMACION DE ALGUNAS IDEAS ACERCA DEL FUNCIONAMIENTO DEL CUERPO

*  NOMBRA Y LOCALIZA LAS PARTES PRINCIPALES DEL CUERPO

18 MESES - 5 ANOS *  REACCIONES INTENSAS ANTE LA SEPARACION DE PERSONAS SIGNIFICATIVAS

*  DESARROLLO DE NOCIONES SOBRE LA MUERTE (INMOVILIDAD, TEMPORALIDAD, NO ES IMPOSIBLE EL
RESCATE, COMEN Y RESPIRAN)

*  PENSAMIENTO MAGICO (ENFERMEDAD COMO CASTIGO)

* LOCALIZA ORGANOS PRINCIPALES DEL CUERPO Y CORRELACIONA FUNCIONES CORPORALES
DETERMINADAS

*  ENTIENDE QUE LA ENFERMEDAD ESTA CAUSADA POR GERMENES O CAUSAS EXTERNAS

*  MUERTE (INMOVILIDAD, DESAPARICION, SELECTIVIDAD)

*  FANTASIAS Y REALIDAD SE MEZCLAN

*  ENTENDIMIENTO ADULTO DE LAS DIFERENTES PARTES DEL CUERPO Y FUNCIONES

*  PUEDEN IDENTIFICAR CAUSAS INTERNAS Y EXTERNAS DE LA ENFERMEDAD

10 ANOS e COMPRENDEN QUE EN OCASIONES LAS CAUSAS DE LA ENFERMEDAD PUEDEN SER DESCONOCIDAS

e CONCEPTO MADURO DE LA MUERTE (UNIVERSALIDAD, IRREVERSIBILIDAD Y PERMANENCIA)

5-9 ANOS

CUADRO 1. DESARROLLO DE LOS CONCEPTOS DE ENFERMEDAD Y MUERTE EN NINOS

Los nifios diagnosticados de enfermedades como el cancer adquieren conciencia de la gravedad de
sus sintomas precozmente, y, por tanto, la madurez de los conceptos de enfermedad y muerte suele
producirse a edades mds tempranas que en niflos sanos. En este sentido, en estos nifios se ha
demostrado que son conscientes de la gravedad de su condicién a partir de los cinco afios, incluso
aunque nadie se lo haya comunicado, debido posiblemente a que observan los cambios producidos en
su cuerpo por la enfermedad, y las reacciones de sus familiares y otros adultos a su alrededor.
También se ha observado que, debido a su acercamiento a la muerte, estos nifios se enfrentan a ellay
a sus consecuencias con mayor madurez a como se pensaba hace unos afios (10).

3. La enfermedad en la adolescencia

En la adolescencia los cambios hormonales, psicolégicos, asi como las relaciones sociales que tienen
lugar, abren una nueva etapa en ocasiones dificil de manejar (29). El progresivo incremento de los
niveles hormonales y los cambios en la composiciéon corporal pueden complicar los objetivos del
adecuado control metabdlico. Por otra parte, en esta etapa del ciclo vital, es frecuente la aparicidn de
trastornos del comportamiento alimentario, rebeldia ante la familia y actitudes negativas que ponen
también en peligro la adherencia al tratamiento (12,29). Los cambios de comportamiento de estos
pacientes no difieren mucho de los de otros chicos de su misma edad, pero en estos casos el
comportamiento adolescente puede complicar el control de su enfermedad.

Como consecuencia de la enfermedad es frecuente que el adolescente se sienta diferente,
inferior, limitado y tema no ser aceptado (12,21,29). Todo ello hace mas dificil la educacién durante
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este periodo. Adema3s, los pacientes adolescentes son ahora mas capaces que los pacientes infantiles
de entender la incertidumbre de su futuro, los efectos de las complicaciones o el riesgo de una muerte
prematura, lo que aumenta su estrés y suscita, en ocasiones, ciertos comportamientos depresivos (12).

En general, en este periodo evolutivo, la adherencia al tratamiento es menor que la de los nifios de
menor edad (30) a pesar de que el adolescente estd, en general, mejor informado y posee mayores
responsabilidades otorgadas. Posiblemente esto puede ser debido a la dificultad de compaginar el
correcto cumplimiento del tratamiento con la interaccidn social, especialmente con su grupo de
iguales.

El éxito de un programa de intervencién psicosocial en este periodo reside fundamentalmente en
su capacidad para responder a las necesidades propias de esta fase del desarrollo (31).
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