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Presentacion

Un informe de la OMS sobre la salud en Europa vaticina que para el afio 2020, cuando sean
adolescentes o jovenes los nifios que estdn naciendo ahora, las diez primeras causas de mor-
talidad incluirdn muy posiblemente la patologia neuroldgica, los trastornos psicolégicos o
mentales, las neoplasias, los nuevos problemas de nutricién como la obesidad y los trastor-
nos de la conducta alimentaria, los accidentes y las consecuencias de la violencia y, el grupo
creciente de enfermedades no transmisibles como hipertension, arterioesclerosis, diabetes,
asma bronquial y patologfa respiratoria crénica. Sin embargo, la morbilidad tendra siempre
su mdxima representacion en las infecciones, con su conocido aspecto cambiante, con el fe-
némeno de las enfermedades emergentes y reemergentes, aparte el interés de los micro-
organismos bacterianos en enfermedades no infecciosas como el asma, la arterioesclerosis,
la autoinmunidad o la enfermedad respiratoria crénica del recién nacido, por no hablar de
los virus, relacionados por ejemplo con el linfoma (Virus de Epstein y Baar) y cdncer de
cérvix (virus papiloma humano). Todos estos datos nos indican la necesidad de prestar una
continua atencién a los cambios en la pediatria tanto clinica, como preventiva y social.

Por otro lado, la realidad de cada dia muestra al pediatra actual sufriendo el impacto de
los métodos diagndsticos, nuevos y cada vez mds accesibles o tentadores y al mismo tiempo
la avalancha de recientes métodos terapéuticos, sean antibiéticos, quimioterdpicos o de tipo
biolégico como la serie creciente de anticuerpos monoclonales, por no hablar de las vacunas
en afortunada expansion o los avances en cirugfa, incluida la prenatal. De esta manera la pe-
diatria aumenta su contenido y se hace cada vez compleja, en una época donde se busca la
excelencia, lo que deriva en la necesaria tecnificacién y especializacién con el riesgo siempre
advertido de la deshumanizaciéon y pérdida de la visién del menor como un todo bioldgico,
psicolégico y social, con multiples interacciones que tendrdn también su repercusion futura.
Ahi puede estar en parte la mala calidad de vida del paciente y del mismo pediatra y ade-
mds la deficiente relacién del médico con su paciente y la familia. Y todo esto ocurre en un
entorno también en continua modificacién, empezando porque en los paises desarrollados
el ochenta por ciento de la poblacién vive en el ambiente urbano donde la contaminacién es
mayor y de tipo diverso, desde la del aire y agua a la luminica.

Valgan las disquisiciones previas para justificar el contenido de este sexo “Informe SIAS
(Salud Infancia Adolescencia y Sociedad), coordinado por el Dr. José A. Diaz Huertas como
presidente de la Sociedad Espafiola de Pediatria Social en el &mbito de la AEP. De su valor
general basta con decir que estd a la altura de los dirigidos por otro gran experto en pedia-
tria social el Dr. Ignacio Gémez de Terreros, de manera que el lector encontrard una amplia-
cién de los temas desarrollados en los cinco informes anteriores y con una trayectoria de
mds de diez afios, lo que avala asi mismo su interés y necesidad. Por tanto, se concede inte-
rés especial a la salud mental infanto-juvenil, con revisiones excelentes de los trastornos del
comportamiento alimentario, el actual trastorno de déficit de atencién con hiperactividad, el
siempre discutido autismo, la depresion creciente y la preocupante conducta antisocial. Tam-
bién aqui el nifio es padre del hombre. El nifio es muy sensible tanto a los esttmulos como a
las agresiones sean fisicas o psicolégicas y los trastornos mentales del adulto tienen a me-
nudo su origen en la edad infantil, empezando a ser mds llamativos a partir de la adoles-
cencia. No faltan en el libro que tengo la satisfaccién de presentar los habituales datos sobre
el marco social y demografico, el sobrepeso y la obesidad, el entorno y el consumo, la debida
atencion a los problemas emergentes y reemergentes, que impresionan habitualmente en el
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capitulo de las infecciones como la reaparicion de la tuberculosis, pero que también afectan
a otras partes de la pediatria como la bioética, genética y epigenética o los continuos cambios
en la ensefianza, que algo tienen que ver con el fracaso escolar.

Todo lo resaltado hasta ahora es de evidente interés para el pediatra sea clinico, investi-
gador o docente y por supuesto para el dedicado a la pediatra social como especialidad. En
cuanto a la ensefianza de la pediatria tanto en pregrado como postgrado se afiade la mejor
atencién a las enfermedades raras, como se hace en este libro. En otra época cuando el pro-
fesor aludia a las enfermedades de baja prevalencia la actitud del nuevo colega era de es-
casa atencién o bien rechazo, con aquel viejo sofisma, difundido por autoridades docentes
y sanitarias, de que estadisticamente el futuro médico o pediatra no las iba a ver nunca.
Ahora resulta que al menos una tercera parte de la discapacidad es debida a este tipo de pa-
tologia. Casi cada dia aparece una nueva asociacién de enfermos o familias que padecen al-
guna de estas entidades patoldgicas, a menudo con una actitud de reivindicacion, dado que
suponen que la medicina no les ha prestado la suficiente atencién. Aqui encontrard el lector
datos recientes sobre este problema de la discapacidad y las enfermedades raras, lo mismo
que sobre la calidad en la atencién de la salud y como aspecto menos conocido, el derecho
del menor a recibir informacién sobre su enfermedad, lo mismo que en los métodos de diag-
néstico y tratamiento que le son aconsejados. Hasta ahora se ha seguido con frecuencia un
criterio paternalista, pensando que el nifio no puede comprender o entender bien lo que le
pasay lo que necesita. La realidad es que el menor empieza a ser competente a los siete afios
y de forma plena a los doce o catorce afios y por tanto con aplicacién posible del principio
de autonomia de la bioética. Incluso el menor tiene un concepto parcial de la muerte (el es-
colar pequefio tiene nocién de la muerte de otros) y ya mds completo a los 9 afios de edad
(nocién de la propia muerte), con su cardcter de universal e irreversible, asi como la pérdida
de todas las funciones y causalidad. De ahi que el pediatra deba conocer el duelo por el nifio
y en el nifio. Este deberfa ser instruido a propésito de la muerte por la familia y si no es po-
sible o suficiente tanto por sanitarios como en la misma ensefianza primaria y secundaria.

La obra coordinada por los Drs. Diaz Huertas, Benitez Robredo, Mufioz Hoyos y el Dr.
Ruiz Diaz (Psicologia) ha contado con la financiacién del Ministerio de Sanidad y Consumo
y con un excelente grupo de colaboradores. Cito de ellos, para mostrar la procedencia muy
diferente, s6lo los primeros firmantes de cada parte o capitulo: Xavier Allué, Nuria Amari-
lla, Celso Arango, Juan Casado, Consuelo Escudero, Ludgerio Espinosa, Miguel Garcia Fuen-
tes, Rosa Gomez de Merodio, Maria Teresa Gonzdlez, Manuel Posada y Oriol Vall. Para
todos los citados en orden alfabético y para todos los deméds mi agradecimiento, ya que ofre-
cen valiosa informacién sobre temas de gran actualidad, y ademds como en otros volime-
nes previos de esta serie invitan a la reflexién. Por ello en estas lineas de presentacién no
puede faltar la felicitacién por el trabajo realizado, en la seguridad de que seran muchos los
pediatras que compartirdn mi opinién, al mismo tiempo que van ampliando esa tercera di-
mension de nuestra especialidad que es la pediatria social.

Manuel Cruz Herndndez
CATEDRATICO DE PEDIATRIA
MIEMBRO DE HONOR DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE PEDIATRIA SOCIAL
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SALUD DE LA INFANCIA Y DE LA ADOLESCENCIA EN ESPANA:
SITUACION ACTUAL Y PROPUESTAS DE MEJORA

José A. Diaz Huertas

M?* Teresa Benitez Robredo
Antonio Muifioz Hoyos
Miguel A. Ruiz Diaz

La infancia y adolescencia presentan problemas y necesidades especificas en salud que re-
quieren de su conocimiento y de respuestas en consonancia con su importancia.

La necesidad de hacer visible la infancia y adolescencia se considera una prioridad den-
tro de las estrategias de abordaje de salud ptblica y para el desarrollo del Plan de Calidad
para el Sistema Nacional de la Salud! y el Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adoles-
cencia 2006-20092.

Para ello, se hace necesario disponer de informes y estudios relacionados con la preven-
cién de enfermedades y deficiencias, con la incidencia y prevalencia de patologfas, con las
actuaciones que se estan desarrollando relacionadas con la deteccién precoz, el diagnéstico,
el tratamiento de enfermedades y con la atencién sanitaria prestada a este grupo de pobla-
cién en el Sistema Nacional de Salud.

La Sociedad de Pediatria Social consciente de esta necesidad viene realizando desde 1996
informes periddicos sobre la situacion de la infancia y adolescencia®® desde diferentes apro-
ximaciones.

La Direccién General de Salud Publica del Ministerio de Sanidad y Consumo, encargé a
la Sociedad de Pediatria Social, en el afio 2003, la realizacién de un Informe Técnico sobre
problemas sociales y de salud de la infancia en Espafia®. Este informe se utiliz6 para la ela-
boracién de las Bases del documento “Estrategia Integral para la infancia y la adolescencia
en riesgo y dificultad social”” que dieron lugar al Plan Estratégico Nacional de Infancia y
AdolescenciaZ.

Asi mismo, el Ministerio de Sanidad y Consumo, desde la Direccién General de la Agencia
de Calidad del Sistema Nacional de Salud, encargé en el afio 2007 un Informe sobre calidad,
género y equidad en la atencion integral a la salud de la infancia y adolescencia® que ha sido
recientemente publicado y aborda la salud infantil desde las siguientes dreas tematicas:

1. El marco social y demogréfico con enfoque de género.

2. Las estrategias de inclusién e interculturalidad.

3. El enfoque de la atencién con claves de calidad.

4. En el terreno de la promocién de la salud.

5. Actualizacién profesional de la implicacion de los profesionales.
6. Etica, derechos y politicas de infancia.

7. Entorno materno-infantil y salud.

8. Cooperacién internacional.

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales en el afio 2006 encargé a la Sociedad de
Pediatria Social la realizacién de una Jornada sobre infancia y discapacidad que analizara la
situacion de esta circunstancia referida a la infancia’.
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Para ello, se revisaron los Planes de infancia y de discapacidad de Espafia y de las dife-
rentes Comunidades Auténomas, la legislacion referida a discapacidad e infancia y se
elaboraron documentos sobre los siguientes temas:

- El concepto de discapacidad en relacion a la infancia

- El nifio y la familia

- El maltrato infantil y su relaciéon con la discapacidad

- La prevencion y la atencién a la discapacidad

- La legislacion existente

Estos temas fueron debatidos en la referida Jornada y, posteriormente, se elaboraron las
correspondientes conclusiones.

No cabe duda de que disponer de informes sobre los diferentes aspectos relativos a la
salud infantil que contengan informacién actualizada puede ser de utilidad tanto para dar
respuesta a las exigencias del Plan de Calidad y del Plan Estratégico Nacional de Infancia y
Adolescencia, como para otras actividades que se deseen llevar a cabo, como es el caso de
los informes periédicos para Naciones Unidas sobre la aplicacién de la Convencién de los
Derechos del Nifio.

Plan de Calidad para el Sistema Nacional de la Salud

El Plan de Calidad para el Sistema Nacional de la Salud, es un plan centrado en las nece-
sidades de pacientes y de usuarios; orientado a la proteccién, la promocién de la salud y la
prevencién; preocupado por el fomento de la equidad; decidido a fomentar la excelencia
clinica; interesado en impulsar la evaluacion de tecnologias y procedimientos con base en la
mejor evidencia disponible; capaz de generalizar el uso de tecnologias de la informacién
para mejorar la atencion a pacientes, usuarios y ciudadanos y asegurar la cohesion de los ser-
vicios; capaz de planificar sus recursos humanos con suficiente anticipacion para cubrir ade-
cuadamente las necesidades de los servicios; capaz de planificar sus recursos humanos;
transparente para todos los actores; y evaluable en el resultado de sus acciones'.

En este plan se proponen diferentes estrategias para mejorar la calidad de la atencién,
entre la que cabe destacar la estrategia sobre Salud y Hébitos de vida que contempla la pre-
vencién de la obesidad y la prevencién del consumo de alcohol en menores de 18 afios. Las
estrategias orientadas a analizar las politicas de salud y proponer acciones para reducir las
inequidades en salud con énfasis en las desigualdades de género, promoviendo el conoci-
miento sobre las desigualdades de género en salud y el fortalecimiento del enfoque de
género en las politicas de salud y en la formacién continuada de los profesionales sanita-
rios. El generar y difundir conocimiento sobre las desigualdades en salud y estimular bue-
nas précticas en la promocion de la equidad en atencién a la salud y en la reduccién de las
desigualdades en salud desde el Sistema Nacional de Salud mejorando la atencién a los
pacientes con determinadas patologias como los pacientes con enfermedades raras, etc.
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Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia? en su Objetivo estratégico n° 9,
recoge los aspectos relacionados directamente con la salud: “Fomentar el desarrollo de in-
tervenciones de prevencién, promocién y proteccién de la salud dirigidas a la infancia y ado-
lescencia, de prevencién de accidentes y otras causas generadoras de discapacidad,
incluyendo aspectos de educacion afectivo-sexual y educacion para el consumo responsable
y prestando una atencién especial al diagnéstico y tratamiento de las deficiencias y a la salud
mental de la infancia y adolescencia”.

Para desarrollar este objetivo se proponen las siguientes medidas:

9.1 Promover la realizacién de un estudio sobre la salud de la infancia y la adolescencia en
Espafia desde una perspectiva de salud ptblica.

9.2 Potenciar la Red de Escuelas promotoras de la Salud.

9.3 Promover el desarrollo de medidas de promocién y de proteccién de la salud de los me-
nores:
9.3.2 Desarrollar actuaciones y campafias educativas dirigidas a la prevencién de com-
portamientos y de conductas de riesgo.

9.3.3 Ampliar la tasa de cobertura de los programas de promocién y educativos para la
salud sexual adaptada a los distintos niveles educativos.

9.3.4 Desarrollo de actuaciones dirigidas a prevenir el consumo de tabaco, alcohol y otras
drogas.

9.3.5 Desarrollo de actuaciones dirigidas a la prevencién de embarazos no deseados,
infeccién por VIH/SIDA y otras infecciones de transmision sexual.

9.4 Desarrollar actuaciones de prevencién y promocién de la salud dirigidas a grupos es-
pecialmente vulnerables, destacando la prevencién de los trastornos de la conducta ali-
mentaria y la discapacidad.

9.5 Fomentar una alimentacién saludable y la practica regular de actividad fisica, en pre-
vencion de la obesidad infantil.

9.6 Mejorar los servicios de salud mental y de orientacion psicoldgica para los adolescentes,
con especial atencién a aquellos objeto de intervencién por los servicios de proteccion.

9.7 Establecer medidas para la promocién y el apoyo de la lactancia materna.

9.8 Impulsar acciones para la prevencién de la espina bifida, y la erradicacion de los tras-
tornos de déficit de yodo, que impida las graves consecuencias que esta carencia produce
en nifios, nifias y adultos.

9.9 Promover el desarrollo de medidas dirigidas a la educacién para el consumo de los me-
nores, promoviendo la reflexién y el consumo responsable.

9.10 Prevencién de deficiencias en el embarazo.
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Salud de la infancia y de la adolescencia: situacion actual y propuestas de mejora

Este “Informe sobre aspectos relativos a la salud de la infancia y de la adolescencia en Es-
pafia: situacion actual y propuestas de mejora” ha sido coordinado por la Sociedad de Pe-
diatria Social y ha contado con la colaboracién de reconocidos expertos y grupos de
investigacion de diferente procedencia geografica y profesional. Para su elaboracién se han
realizado diversas reuniones de anadlisis y discusién de las distintas dreas tematicas.

Para el estudio de la salud de la infancia y la adolescencia en Espafia, es preciso un and-
lisis detallado desde diferentes perspectivas que contemple los principales problemas de
salud que afectan a este sector de la poblacién:

* Género
La perspectiva de género es fundamental al analizar la salud de la infancia y adolescencia.

La 60" Asamblea Mundial de la Salud' inst6 a los Estados Miembros en la Undécima se-
sién plenaria, celebrada el 23 de mayo de 2007, a desarrollar las siguientes actuaciones:

1) Incluir el andlisis y la planificacién de las cuestiones de género en las actividades conjun-
tas de planificacion estratégica y operativa y en la planificacion presupuestaria, segtin
proceda.

2) Velar porque, en todos los niveles de prestacién de atencién y de servicios de salud, in-
cluidos los destinados a los adolescentes y los jévenes, se incorpore una perspectiva equi-
tativa en cuestiones de género.

3) Avanzar hacia la igualdad entre mujeres y hombres en el sector de la salud para garanti-
zar que la contribucion de mujeres, hombres, nifias y nifios como prestadores de atencién
de salud sea tenida en cuenta en la planificacién y las politicas sanitarias y en la capaci-
tacién del personal de atencién de salud.

Las desigualdades de género en salud y en la atencién prestada por los servicios sanita-
rios afectan tanto a hombres como a mujeres pero perjudican en mayor medida a éstas, no
solo por razones sociales sino por la forma en que estdn organizados los servicios.

La equidad de género en salud requiere que hombres y mujeres sean tratados igual cuando
tienen necesidades comunes, y que sus diferencias se aborden de manera diferenciada. Esto
debe tenerse en cuenta en todo el proceso de planificacion y prestacion de servicios, en todos
los dmbitos y niveles.

* Obesidad
La obesidad y su prevencion se consideran como una de las prioridades en salud.

El Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud! contempla, como actuacién “Pre-
venir la Obesidad” (Estrategia 2, sobre Salud y hébitos de vida, Objetivo 2.3).

Segtn este plan, en Espafia, la prevalencia media estimada de obesidad es de un 14,5% en
adultos y de un 13,9% en nifios y jévenes. En comparacién con el resto de paises europeos,
Espafia se sitia en una posicién intermedia en el porcentaje de adultos obesos. Sin embargo,
en los nifios espafioles entre 6 y 12 afios, la prevalencia de obesidad es del 16,1%, sélo
superada en Europa por los nifios de Italia, Malta y Grecia.
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La obesidad es una enfermedad crénica evitable, ademads de ser un factor de riesgo para
el desarrollo de otras enfermedades crénicas.

Combeatir la obesidad es importante en términos de salud ptiblica y en términos de cos-
tes para los servicios de salud. En Espafia, un estudio de 1999 valor6 en 2.500 millones de
euros el coste anual de la obesidad, lo que representa el 7% del coste sanitario total.

El Ministerio de Sanidad y Consumo ha abordado este problema a través del lanzamiento
de la Estrategia NAOS, que corresponde a las iniciales de Nutricién, Actividad fisica, pre-
vencion de la Obesidad y Salud.

Por otra parte, en Espafia dos de cada tres nifios en edad escolar tienen una baja actividad
fisica extraescolar; esto es, practican menos de una hora al dia de cualquier tipo de actividad
fisica. E1 38% de los jovenes se declaran sedentarios en su tiempo de ocio.

Los nifios y las nifias pasan en Espafia una media de 2 horas y 30 minutos al dia viendo
la televisién, lo que les convierte, después de los britdnicos, en los mds teleadictos de la Unién
Europea. A esto hay que sumar media hora adicional jugando con el ordenador o la consola
de videojuegos.

El ejercicio y el deporte estdn siendo, pues, sustituidos por un aumento extraordinario del
tiempo dedicado al ocio pasivo en la nifiez, la adolescencia y la juventud.

Ademads, se sabe que la relacion del individuo con los alimentos y los hébitos de ingesta
quedan determinados en los primeros afios de vida, por lo que una dieta adecuada desde el
nacimiento y durante la infancia ha demostrado ser la forma mds eficaz de prevenir la obe-
sidad. A los dos afios de edad ya es posible reconocer précticas alimenticias inadecuadas y
potencialmente condicionantes de la obesidad.

Por esta razén, la prevencién de la obesidad debe iniciarse en la infancia, a través de la pro-
mocién de hébitos saludables, involucrando en ella a pediatras, personal de enfermeria, ma-
dres y padres, y educadores. Se propone para ello:

¢ Disefiar y contribuir al desarrollo de programas de promocién de la actividad fisica en los
colegios, los institutos y las universidades, en colaboracién con las autoridades educativas.

¢ Desarrollar estrategias informativas, dirigidas a los padres a través de los profesionales sa-
nitarios, que establezcan pautas concretas y realizables, sobre alimentacién saludable y
actividad fisica.

* Establecer protocolos en las consultas de Atenciéon Primaria que permitan:

a) Identificar lo antes posible a los nifios con riesgo de obesidad mediante la investigacion
de los condicionantes familiares y el seguimiento de la situacién individual de cada nifio
utilizando en la consulta el Indice de Masa Corporal a partir de los 2 afios.

b) Incluir a los nifios y adolescentes con sobrepeso en programas especificos de atencion que

permitan controlar periédicamente su evolucion de peso y talla e iniciar estrategias de re-
educacion familiar e individual.

c) Desarrollar cursos y seminarios para sensibilizar a los profesionales de la Atencién Pri-
maria sobre la importancia para la salud del sobrepeso y la obesidad, y familiarizarles en
el abordaje de la obesidad de acuerdo con los criterios establecidos.
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* Desigualdades - Inequidades

La equidad en salud es un objetivo prioritario del Sistema Nacional de Salud, tal como es-
tablece la Ley General de Sanidad desde 1986. En Espafia existe suficiente evidencia sobre
la relacién entre desigualdades sociales y resultados en salud, pero hay escasa informacién
sobre como abordarla desde los sistemas de salud.

Ademds de las desigualdades de género ya comentadas es imprescindible tener en cuenta
otras variables como la edad, la etnia, la clase social o el drea geogréfica que pueden ser fac-
tores susceptibles de inequidad.

Incluso en los paises méds présperos, la esperanza de vida de las personas menos acomo-
dadas es bastante mds corta que la de las personas ricas. Estas diferencias en salud son no
solo una gran injusticia social, sino que también, atraen la atencion de los cientificos sobre
algunos de los mds impactantes determinantes de los niveles de salud de las sociedades
modernas!’.

En todas las sociedades se da el hecho de que a medida que descendemos por la escala so-
cial, se va acortando la esperanza de vida y se vuelven mds comunes la mayoria de las en-
fermedades. Las politicas de salud deben hacer frente a los determinantes sociales y
econémicos de la salud™.

En la primera infancia y el periodo prenatal se establecen las bases de la salud adulta.
Una situacién de pobreza durante el embarazo puede causar que el feto se desarrolle por
debajo del nivel 6ptimo a través de una cadena de circunstancias que pueden incluir ca-
rencias en la nutricién durante el embarazo, estrés maternal, una mayor probabilidad de
que la madre fume o abuse de las drogas y el alcohol, una falta de ejercicio o una asisten-
cia prenatal insuficiente. Un desarrollo fetal pobre supone un riesgo para la salud en la
vida posterior™'.

Durante la altima década, la proporcién de nifios viviendo en la pobreza se ha incremen-
tado en 17 de los 24 paises de la OCDE en los que existen datos comparables disponibles.
Noruega es el tinico pais de la OCDE donde se puede describir la pobreza infantil como muy
baja y en continua disminucién. Dinamarca y Finlandia encabezan la tabla clasificatoria de
pobreza infantil, con tasas menores del 3%. Los paises que ocupan las posiciones mds bajas
son México y Estados Unidos con tasas superiores al 20%. Espafia ocupa el puesto 16 y estd
situada por detrds de Grecia y de los paises del Este’?.

* Enfermedades raras — discapacidad

Generar y difundir conocimiento sobre las desigualdades en salud y estimular buenas
précticas en la promocién de la equidad en atencién a la salud y en la reduccién de las des-
igualdades en salud desde el Sistema Nacional de Salud es otro de los Objetivos del Plan, que
contempla mejorar la atencién a los pacientes con determinadas patologias y concretamente
aquellos pacientes que presentan enfermedades raras.

Convencionalmente se admite que las enfermedades raras son aquellas cuya prevalencia
es inferior a 5 casos por cada 10.000 habitantes. En la actualidad, hay registradas en torno a
5.000 enfermedades raras, las cuales muestran una gran variabilidad geogréfica, social y
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temporal. Su diagndstico no siempre es fécil, al igual que su tratamiento, el cual es por ahora
tan solo paliativo en muchos casos. La Unién Europea ha establecido un Plan de accién para
estas enfermedades y las ha incluido como prioridad en su Programa Marco de Investiga-
cién. Recientemente, el Pleno del Senado aprobé una mocién para crear una ponencia que
busque soluciones para estos pacientes y sus familias.

* Bienestar

Mientras que algunos de los Objetivos de Desarrollo del Milenio pueden parecer supera-
dos en nuestro pais tales como el objetivo 4 (reducir la mortalidad infantil), o el objetivo 5
(salud de la mujer embarazada), otros son susceptibles de mejora, como el objetivo 3 (pro-
mover la igualdad de género) o el Objetivo 6 (combatir el VIH/SIDA, el paludismo y otras en-
fermedades) si bien el VIH no es un problema, si lo son la tuberculosis o la malaria, requieren
actuaciones para lograrlos.

El Programa “Construyendo Europa para y con los nifios”'*de la Direccién General de
Cohesion Social del Consejo de Europa, propone la elaboraciéon de normas para la proteccion
de los nifios contra el contenido perjudicial de los medios de comunicacién, la formulacién
de politicas sobre los derechos de los nifios con discapacidades y proporciona directrices
para una parentalidad positiva.

Los niveles de bienestar infantil alcanzados en un pais son un indicador del nivel general
de compromiso de la sociedad para con sus nifios y nifias.

Los paises de la OCDE intentan medir y comparar el bienestar infantil segtin seis epigrafes:

1. Bienestar material

2. Salud y seguridad

3. Bienestar educativo

4. Relaciones familiares y entre iguales

5. Conductas y riesgos

6. Percepcion subjetiva de bienestar en los adolescentes

Para ello, utilizan 40 indicadores independientes relevantes para la vida de los nifios y
los derechos de la infancia.

El informe de la ODCE, realizado por el Instituto Innocenti “Un panorama del bienestar
infantil en los paises ricos” nos facilita una visién global sobre el bienestar de la infancia y
nos informa sobre puntos débiles que hay que mejorar?.

En la siguiente tabla se muestran las puntuaciones obtenidas en 21 paises de la OCDE en
cada uno de los seis aspectos considerados (Tabla 1).
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Tabla 1. Bienestar en los paises ricos.
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Nota: El fondo blanco indica un lugar en el primer tercio de la tabla, el gris una posicién en el tercio cen-
tral y el azul en el tercio inferior.

A continuacién se resumen los datos obtenidos, asi como los indicadores utilizados para
cada uno de los epigrafes. Se presentan los datos de Espafia, la media de los paises OCDE y
los datos de los paises que presentan los valores superior e inferior en cada indicador estu-
diado.

1) Bienestar material

Dentro de los hallazgos claves destacan que no existe una relacion evidente entre los ni-
veles de bienestar y el PIB per capita.

El poder adquisitivo se calcul6 en base a poseer coche, camioneta o camién propios, tener
dormitorio para el nifio solo, salir de vacaciones con la familia en los tltimos 12 meses y dis-
poner de ordenador en la familia.
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La carencia de recursos culturales y educativos, junto con la falta de ingresos y recursos
educativos en el hogar juegan un papel critico en el rendimiento educativo de los nifios al
afectar al desarrollo de la personalidad, las aptitudes y la capaciad mental y fisica de los
nifios.

Se valora disponer de una mesa para estudiar, un lugar tranquilo para trabajar, un orde-
nador para hacer los deberes, software educativo, conexién a internet, una calculadora, un
diccionario y libros de texto escolares.

Tabla 2. Bienestar material %.

Indicador Componentes Espafia Media paises Pais / Valor

OCDE Superior Inferior

Pobreza Nifios y jévenes en familias Dinamarca Estados
con renta equivalente menor 15,6 11,2 /2,4 Unidos
que el 50% de la renta media /21,7

Privaciéon  Jévenes que declaran bajo Noruega Polonia /
poder adquisitivo familiar 22,4 19,8 /5,8 43,1
(11, 13 y 15 afios)
Jovenes de 15 afios que 247 27,0 Islandia  Grecia
declaran menos de 5 / 8,4 / 61,8
pertenencias educativas
Jovenes de 15 afios que 4,4 7,9 Reptublica Portugal
declaran tener menos de 10 Checa /12,9
libros en casa /1,9

Trabajo Familias en edad de trabajar
con nifios sin padres con 4,2 5,0 Japén  Hungria
empleo 04 11,3

2)  Saludy Seguridad

La gran mayoria de los nifios nacidos en las sociedades desarroladas de hoy disfrutan de
niveles sin precedentes de salud y seguridad.

No obstante, la salud y la seguridad siguen siendo una preocupacion bésica de todas las
familias, ademds de ser una dimension esencial del bienestar infantil.

La salud y seguridad infantil se evalué segtin la salud del nifio al nacer, las tasas de in-
munizacién infantil para nifios con edades comprendidas entre los 12 y los 23 meses de vida
y las muertes por accidentes y lesiones en jévenes de 0 a 19 afios de edad.

Espafia ocuparia el séptimo lugar entre los 25 paises analizados.
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Tabla 3. Salud y seguridad %.

Indicador Componentes Espafia Media paises Pais / Valor
OCDE Superior Inferior
Salud al Tasa de mortalidad infantil 4,1 4,6 Islandia ~ Hungria
nacer (por mil nacidos vivos) /2,4 /73
Tasa de bajo peso al nacer 6,8 6,4 Islandia Jap6n
(nacimientos de < 2500 grs.) /3,1 /9,1
Inmunizacién Sarampién vacunados a los 97 90 Rep Checa Bélgica /
12-23 meses de vida / 99 75
DTP vacunados a los 12-23 96 94 Polonia /  Austria
meses de vida 99 / 83
Polio vacunados a los 12-23 96 93 Hungria  Japén
meses de edad / 99 / 81
Mortalidad Muertes por accidentes y
infantil lesiones por 100.000 12,1 14,3 Suecia N. Zelanda
menores de 19 afios, media /76 /23,1

de los tres dltimos afios

Tabla 4. Salud y seguridad infantil, panorama de la OCDE.
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3) Bienestar educativo

Las personas que crecen hoy en los paises de la OCDE se enfrentan a un mundo en que
las resoluciones de los asuntos corrientes de la vida como el trabajo y la carrera profesional,
la familia y la vida doméstica, las cuestiones financieras y bancarias, el ocio y la ciudadania,
se estan haciendo cada vez més complejos. Esto supone que las personas con bajas compe-
tencias y calificaciones hacen frente a una pendiente pronunciada de desventajas.

La calidad de la atencién que los sistemas educativos prestan a los nifios y nifias que pasan
una gran parte de su infancia en el colegio y de la que en gran medida dependerd su bien-
estar futuro es una medida del bienestar infantil general.

El primer componente elegido para representar el bienestar educativo es el rendimiento
académico de los jjévenes en lectura, matematicas y ciencias.

Espafia ocupaba el lugar 22 de los 25 paises analizados, superando solamente a Italia, Por-
tugal y Grecia.

Durante varias décadas la investigacién educativa ha sefialado de manera persistente el
hecho de que las bases para el aprendizaje se construyen en los primeros meses y afios de la
vida y que el esfuerzo para dar a cada nifio el mejor inicio posible debe empezar mucho
antes de la edad de escolarizacién formal.

Tabla 5. Bienestar educativo %.

Indicador Componentes Espafia Media paises Pais / Valor
OCDE Superior Inferior
Rendimiento Competencias en lectura a 481 500 Italia  Finlandia
los 15 afios. 2003 / 476 / 543
Competencias en matema- 485 505 Grecia  Finlandia
ticas a los 15 afios, 2003 / 445 / 544
Competencias en ciencias 487 504 Portugal  Japén
a los 15 afios, 2003 / 468 / 548
Participacién Estudiantes a tiempo 78,5 82,5 N Zelanda Bélgica
completo y parcial en / 67,0 /93,9

instituciones educativas
publicas y privadas de 15 a
19 afios en % de la poblacién

de j6venes, 2003

Aspiraciones Jévenes de 15 a 19 afios 7,3 6,9 Noruega Francia
que no reciben ensefianza y /2,7 / 14,0
no tienen empleo
Alumnos de 15 afios que 25,3 27,5 E. Unidos Francia
aspiran a trabajos de baja / 14,4 /41,2
cualificacion.
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4) Relaciones familiares y entre iguales

La calidad de las relaciones de los nifios y las nifias es tan dificil de medir como vital para
su bienestar. Una aproximacién se ha realizado usando datos de la estructura familiar y res-
puestas de los propios nifios sobre las relaciones familiares y con los compafieros.

Muchos nifios de familias con ambos progenitores, de familias monoparentales o recons-
tituidas sufren dafios por las malas relaciones de sus padres y otros muchos crecen en un en-
torno seguro y feliz. El uso de datos sobre la proporcién de nifios que viven en familias
monoparentales y reconstituidas no puede ser considerado como un indicador de bienestar.

No obstante, estadisticamente se asocian las familias monoparentales y reconstituidas con
mayor riesgo para el bienestar por abandono escolar, emancipacién prematura, peores
niveles de salud, y bajos niveles de aptitud y sueldo.

La calidad de las relaciones familiares puede valorarse segtin el tiempo que dedican las
familias a conversar y relacionarse con los nifios y el realizar juntos la comida principal.

Los jovenes y sobre todo las chicas consideran mds fécil hablar con sus madres que con sus
padres y que la dificultad de comunicacién con los padres aumenta significativamente entre
las edades de 11 y 15 afios*.

Las relaciones fuera de la familia asumen una importancia cada vez mayor conforme los
nifios crecen. Ser querido y aceptado por los iguales es crucial para la salud y el desarrollo
de los jovenes teniendo mds probabilidades de mostrar dificultades en su salud fisica y emo-
cional los que no se integran socialmente.

Por eso se ha valorado como indicador los jévenes que consideran a sus compafieros
“amables” y “serviciales con los iguales”.

Tabla 6. Relaciones familiares y entre iguales %.

Indicador Componentes Espafia Media paises Pais / Valor
OCDE Superior Inferior
Estructura J6évenes que viven en estruc- 9,1 12,7 Italia/7,0 E.Unidos
familiar turas familiares mono- / 20,8
parentales (11, 13 y 15 afios)
Jévenes que viven en 3,0 8,3 Grecia  E. Unidos
estructuras familiares recons- /1,2 / 16,0
tituidas (11, 13 y 15 afios)
Relaciones  Estudiantes cuyos padres 83,4 794  Finlandia Italia
familiares comparten la comida / 59,8 / 93,8

principal con ellos alrededor
de la mesa varias veces por
semana, 15 anos

Estudiantes cuyos padres 60,2 62,8  Islandia Hungria
pasan tiempo hablando con / 43,9 /90,2
ellos varias veces por

semana, 15 afios

Relaciones  J6venes que consideran asus 59,2 66,6 Rep.Checa Portugal
entre iguales comparfieros “amables” y 43,9 / 80,0
“serviciales” (11, 13 y 15 afios)
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5) Conductas y riesgos

La obesidad, el consumo abusivo de sustancias, la violencia y la asuncién de riesgos se-
xuales son aspectos de la conducta que suscitan preocupacién tanto entre los nifios como en
la sociedad en la que viven.

Las conductas de riesgo se asocian a fumar cigarrillos, haberse emborrachado, consumo
de cannabis y referidas a la sexualidad sobre fecundidad en adolescentes, mantener relacio-
nes sexuales y utilizacion de preservativo en las mismas.

Los nifios y adolescentes pueden consumir drogas o llevar estilos de vida insanos o pre-
sentar embarazos a edades tempranas como reflejo de circunstancias, presiones y percep-
ciones de uno mismo que socavan el bienestar. De forma indirecta, indican problemas y
presiones a los que se enfrentan una parte importante de los jévenes.

Las experiencias de violencia, participar en peleas o haber sufrido acoso escolar, son datos
que se tienen en cuenta.

En positivo se valoran conductas saludables como comer fruta a diario, tomar el desayuno
todos los dias antes de ir al colegio, realizar actividades fisicas de forma regular o no tener
indices de sobrepeso.

El no tomar el desayuno se asocia con fatiga a media mafiana, menor concentracién y
mayor probabilidad de comer alimentos ricos en grasa y pobres en fibra durante el dia. La
diferenciacién por edad y género revela que los chicos muestran mayor disposicién a tomar
desayuno que las chicas.

La OMS recomienda que todos los jévenes participen en una actividad fisica de intensi-
dad al menos moderada durante una hora al dia.
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Tabla 7. Conductas y riesgos %.

Indicador Componentes Espafia Media paises Pais / Valor
OCDE Superior Inferior
Conductas Jévenes que fuman cigarrillos 12,8 11,0 Grecia  Alemania
deriesgo  al menos una vez por /61 16,4
semana (11, 13 y 15 afios)
Jévenes que se han 10,2 16,4 Francia R. Unido
emborrachado al menos /8,0 /30,8

dos veces (11, 13 y 15 afios)

Jévenes que han consumido 30,8 21,4 Grecia  Canada
cannabis en los tltimos /4,2 / 40,4
12 meses, 15 afios

Fecundidad en adolescentes 9,0 16,0 Japén E.Unidos
nacimientos por 1.000 /4,0 / 46,0
mujeres de 15 -19 afios
Jévenes que han mantenido 16,4 23,5 Polonia R. Unido
relaciones sexuales, 15 afios / 15,1 / 38,1
Jévenes que usaron 89,1 76,0 Finlandia Grecia
preservativo durante su / 66,6 / 86,9
relaciéon sexual, 15 afios
Experiencias Jovenes que participaron en 40,4 38,1 Finlandia Hungria
de violencia peleas en los tltimos 12 / 25,1 / 48,0
meses (11, 13 y 15 afios)
Jévenes que sufrieron acoso 26,0 31,0 Portugal  Suecia
escolar al menos 1 vez en / 49,5 / 15,0
los tltimos 2 meses (11, 13 y
15 afios)
Conducta  Jévenes que comen fruta a 36,6 34,2 Finlandia Portugal
saludable  diario (11, 13 y 15 afios) / 31,5 / 47,8
Jévenes que toman el 72,2 64,4 Grecia  Portugal
desayuno todos los dias de / 45,6 / 80,8
colegio (11, 13 y 15 afios)
Numero medio de diasenlos 3,8 3,9 Francia Irlanda
que los nifios realizan activi- /3,1 /4,6

dades fisicas durante 1 hora o
mas de la semana anterior

Jévenes que tienen 18,9 12,9 Polonia  Estados
sobrepeso segtin IMC /7,1 Unidos/25,1
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6) Percepcion subjetiva de bienestar

El bienestar subjetivo de los nifios y nifias se valora a través de las propias percepciones
de la valoracién de su salud, de la vida escolar y del bienestar personal.

Las encuestas sobre percepcién de los propios jovenes de su salud demuestran que las chi-
cas declaran peores niveles de salud que los chicos, aumentando dicha diferencia con la edad,
no existiendo diferencias significativas en los diferentes contextos sociales y culturales.

Las chicas manifiestan sentirse con una mayor presién y preocupacion por su imagen cor-
poral siendo méds conscientes y/o sensibles de su estado fisico y emocional.

La satisfaccion vital se refiere a la satisfaccion que tienen los nifios consigo mismos y con
su vida que se ha explorado desde aspectos psicolégicos y sociales como sensaciones de in-
comodidad, soledad, sensacién de sentirse intruso, percepcién de exclusion social que afec-
tan de modo importante a la calidad de vida de los jévenes.

En general se aprecia que a los jévenes con buen rendimiento escolar les suele gustar ir a
clase.

Tabla 8. Bienestar subjetivo en %.

Indicador Componentes Espafia Media paises Pais / Valor

OCDE Superior Inferior

Salud Jévenes que califican su 9,0 14,1 Espafia Reino Unido
salud de “regular o mala” /90 /226
Bienestar ~ J6venes con puntuaciones 87,8 85,8 Polonia  Grecia
personal por encima de la media en la / 80,0 /92,2
escala de satisfaccién vital
(11, 13 y 15 afios)
Estudiantes que estdn de 3,3 6,7 Paises Islandia
acuerdo con la frase: “Me Bajos/3,9 /98

siento un intruso o al margen
de las cosas” (15 afios)

Estudiantes que estdn de 8,9 9,8 Italia Japon
acuerdo con la frase: “Me 8,2 / 18,1
siento incomodo y fuera de

sitio” (15 afios) /

Estudiantes que estdn de 44 7,4 Paises Japén
acuerdo con la frase: “Me Bajos/2,9 /29,8
siento solo” (15 afios)
Bienestar ~ Jovenes a los que “les gusta 22,8 23,3 Finlandia Noruega
escolar mucho el colegio” (11, 13 /80 /389
y 15 afios)
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De este informe, que constituye una valiosa aproximacién a la medida del bienestar, pode-
mos destacar que:

* Los paises europeos estdn entre los de mayores tasas de bienestar infantil, con los paises
nordicos a la cabeza.

* Todos los paises tienen puntos débiles que deben mejorar.

¢ El Reino Unido y los Estados Unidos se sittian en los estratos inferiores en la mayoria de
los aspectos considerados.

¢ Para medir el bienestar infantil es preciso un enfoque multidimensional.
* No existe una correlacion lineal entre el bienestar infantil y el PIB.

Informe sobre Salud de la infancia y de la adolescencia: situacién actual y propuestas
de mejora

El Informe sobre Salud de la infancia y de la adolescencia: situacion actual y propuestas de me-
jora pretende dar continuidad a los trabajos que viene realizando la Sociedad de Pediatria So-
cial en colaboracién con el Ministerio de Sanidad y Consumo con el objetivo de avanzar en
el conocimiento de los problemas de salud de la infancia y adolescencia en nuestro pais y de
realizar propuestas de mejora en la prevencién y en la atencion sanitaria.

Para ello, el Equipo Editorial, tras una revisién bibliogréfica, y con el apoyo de un equipo
de colaboradores, eligi6 las siguientes dreas tematicas.

1. Marco social y demogrdfico considerando de forma especifica el enfoque de género

Pretende realizar una aproximacién cuantitativa y cualitativa a la situacion de la infancia y
la adolescencia en Espafia considerando el marco social y demografico; y de forma espe-
cifica el enfoque de género.

1I. Problemas emergentes y reemergentes en la salud infantil.
El retroceso de la morbimortalidad causada por las denominadas enfermedades infeccio-
sas de la infancia (sarampiodn, tos ferina, escarlatina) viene acompanado por el incremento,
por ahora casi imparable, de otros problemas que estdn afectando a los nifios y adoles-
centes. El asma, la diabetes, los problemas psicosomaticos..., son aspectos que estdn ad-
quiriendo una mayor importancia al valorar los problemas de salud que afectan a la
infancia y la adolescencia.

III. Discapacidad e infancia: enfermedades raras.

La discapacidad, las denominadas Enfermedades raras o de baja prevalencia, el papel de
la Atenciéon Temprana y la prevencién del déficit de yodo, plantean nuevos problemas de
los pacientes y sus familias, no s6lo desde aspectos clinicos, sino también desde las nece-
sidades psicosociales segtin las caracteristicas de estos problemas.

V. Salud mental de nifios y adolescentes
La atencién y la prevencién de los problemas de salud mental de nifios y adolescentes re-

quieren de respuestas en consonancia con la importancia de este drea de la salud infantil
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y juvenil. Por ello, la importancia de avanzar en el conocimiento de la situacién respecto
a la salud mental de nifios y adolescentes y, especificamente, sobre problemas como los
trastornos por déficit de atencién e hiperactividad, los trastornos de la conducta alimen-
taria, el autismo, la depresién infantil, etc.

V. Obesidad infantil en Esparia. Epidemiologia, comorbilidades y prevencién con especial referencia a

la poblacion adolescente.

La obesidad constituye una de las mayores preocupaciones en el campo de la salud pu-
blica y de la pediatria en las sociedades occidentales industrializadas.

VI. Nifio: entorno y consumo.

El entorno familiar, escolar, social, educativo, cultural... en el que crece el nifio, tiene una
relacion directa con su desarrollo y con los problemas que puede presentar.

VII. Atencion a la salud infantil en claves de calidad.

La calidad, eje sobre el que deben articularse las acciones que se desarrollan en la atencién
sociosanitaria, es un tema de relativa novedad en el que se precisa incidir especificamente
en la atencién de la infancia y adolescencia.

VIII. Derecho a la informacién de los menores respecto de su salud.

En este drea se analiza el derecho a la informacién y el derecho a la autonomia del pa-
ciente, especificamente el menor maduro ante la salud reproductiva y la anticoncepcién
de emergencia y la objecién de conciencia.

Se analizan tambien los derechos de los menores ante la enfermedad, derecho a la infor-
macion de los nifios hospitalizados y la Autonomia de la voluntad del menor enfermo.

Y por dltimo, los denominados “Derechos sobre el futuro”: que estan adquiriendo cre-
ciente interés, como son los relacionados con los bancos de sangre del cordén umbilical,
y otras fuentes de células madre o pluripotenciales.
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MARCO SOCIAL XDEMOGRAFICO CONSIDERANDO
DE FORMA ESPECIFICA EL ENFOQUE DE GENERO

Ludgerio Espinosa Gil
Ivdn Sdnchez Iglesias
Miguel A. Ruiz Diaz

Introduccién

Esta drea temdtica informa sobre aspectos demograficos de la infancia y adolescencia en
Espafia, desde un enfoque de género, y considerando aspectos relacionados con la salud.
Esto quiere decir que se intentan aportar datos y estadisticas a partir de los que se puedan
valorar las diferencias, si las hay, entre varones y mujeres jévenes en el &mbito de la salud.

En primer lugar se presenta la evolucién y tendencia demogréfica de la infancia y la ado-
lescencia en Espafia durante los tltimos afios, a continuacién se ofrecen datos referentes a los
jovenes y su estado de salud, después se presentan datos sobre deporte y obesidad, en el si-
guiente apartado se discuten los hébitos higiénicos, para continuar con el consumo de tabaco
y alcohol, siguen los datos obtenidos respecto a la sexualidad y métodos anticonceptivos,
datos disponibles de SIDA y también sobre interrupcion voluntaria del embarazo, siguen
las estadisticas sobre accidentes y defunciones y finaliza con algunas sugerencias.

El Ministerio de Sanidad y Consumo pone a disposicién ptiblica los datos de la Encuesta Na-
cional de Salud de Espafia correspondiente a los afios 1995, 1997 y 2001. Se pueden consultar en:

http:/ /www.msc.es/estadEstudios/ estadisticas / encuestaNacional / aniosAnteriores.htm

Como se ha comentado, en este capitulo se incluyen algunos datos referentes a dicha en-
cuesta. Mientras que en la fuente mencionada se pueden encontrar los datos de cada ole-
ada, en este capitulo se presentan y comentan conjuntamente las cifras de los distintos afios
de la Encuesta Nacional de Salud. Esto permite interpretar de un solo golpe de vista la po-
tencial evolucion de los datos para cada aspecto contemplado.

El Ministerio de Sanidad y Consumo también posee actualmente informacién de la En-
cuesta Nacional de Salud de Espafia correspondiente al afio 2006. Aunque es informacién re-
ciente y por tanto relevante, no se incluye en todos los &mbitos del presente trabajo porque
no siempre se puede comparar directamente con los datos de encuestas anteriores. En algtin
caso, como en la Tabla 8 “Valoracién del estado de salud percibida” se mantienen las cate-
gorias de respuesta y grupo de edad, por lo que se incluyen los datos correspondientes a
2006. En estos casos hay que tomar con precaucién los datos, puesto que son provisionales.
También hay que tener en cuenta que las cifras de la columna afiadida con datos 2006 no se
computan a la hora de calcular los promedios del total.

En el resto de &mbitos de la Encuesta Nacional de Salud, los datos no se pueden compa-
rar directamente puesto que, o bien la pregunta se formula de forma diferente en los datos
del 2006 con respecto de los de afios anteriores, o las categorias de respuesta son diferentes,
o los grupos de edad contemplados son diferentes. Sin embargo, para obtener datos recien-
tes de la Encuesta, recomendamos acudir directamente a las propias tablas de datos del Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo.
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Evolucién y tendencia demografica de la infancia y adolescencia en Espaiia

Se presentan datos sobre la evolucion de la poblacién espafiola entre 0 y 17 afios, desglo-
sados por sexo y edad. Después, se ofrece una proyeccioén de la estructura de la poblacién
menor de edad, elaborada para el periodo 2005-2010. Por tltimo, se incluyen indicadores
sobre los perfiles de edad de las mujeres que acceden a la maternidad.

En este apartado veremos algunas caracteristicas de la evolucién de la estructura de la
poblacién espafiola menor de edad desde 1991 a 2005.

La reduccién de la poblaciéon de menores de edad es notable entre 1991 y 1999, disminu-
yendo en méds de dos millones de personas.

Sin embargo, desde el afio 1999 y hasta el 2005, las tasas de fecundidad y natalidad han
remontado y, al mismo tiempo, se ha incrementado la llegada de personas y familias inmi-
grantes extranjeras con hijos menores de edad. De manera que, entre los afios 2001 y 2005,
el grupo de poblacién menor de edad ha aumentado en 300.000 individuos.

A pesar de este cambio de tendencia hacia un moderado crecimiento, la posicién relativa
de los menores de edad con respecto de la poblacién espafiola contintia decreciendo. En 1991
representaba el 24,6% del total de la poblacién; en 1996 el 20,6%; en 2001 el 18%; y en el afio
2005 el 17,3%.

En contrapartida, se ha incrementado el peso relativo de los grupos de edad mayores de
treinta afios: mientras que en 1991 habia 29 menores de 15 afios por cada 100 personas entre
15y 64 afios, en el afio 2005 el indice marca casi 10 puntos menos (20,53).

En Espana, y en todas las CCAA sin excepcidn, el grupo de poblacién menor de edad pre-
senta mds efectivos de hombres que de mujeres — nacen mds nifios que nifas - mientras que
el nimero de mujeres en el total de poblacion supera el de los hombres. Ello se explica por
la mayor esperanza de vida de las mujeres.

26



SIAS s

>

Tabla 1. Poblacién por edad y sexo. Espafia. 1996, 2001 y 2005.

0 181.094 | 171.898 | 352.992 | 209.967 | 199.890 |409.857 | 210.131 195.556 | 405.687
1 180.942 | 171.344 | 352.286 203.105 | 190.882 |393.987 | 220.598 208.238 | 428.836
2 190.336 | 179.891 | 370.227 194364 | 184.818 |379.182 | 215.322 202.733 | 418.055
3 199.661 | 189.855 | 389.516 189.958 | 179458 | 369.416 | 216.790 205.687 | 422.477
4 201.566 | 190.483 | 392.050 189.192 | 180.608 |369.416 | 216.453 203.074 | 419.527
5 205518 | 195.132 | 400.651 185.842 | 176.986 | 369.800 | 208.370 197.288 | 405.658
6 209.436 | 198.453 | 407.889 189.151 | 179.411 | 368.562 | 205.482 193.037 | 398.519
7 211.437 | 200.333 | 411.770 192.838 | 182276 | 375.114 | 206.845 197.065 | 403.910
8 216.617 | 205.183 | 421.800 202.866 | 192.160 | 395.026 | 204.452 195.687 | 400.139
9 224285 | 213.002 | 437.287 207.982 | 197.059 | 405.041 | 208.024 196.837 | 404.861
10 227.657 | 216471 | 444.129 208.118 | 196.427 |404.545 | 210.202 198.694 | 408.896
11 235.314 | 223.076 | 458.390 212.196 | 201.253 | 413.449 | 218475 206.350 | 424.825
12 243.081 | 231.369 | 474.450 215971 | 203.427 | 419.398 | 226.113 214.801 | 440914
13 261.614 | 247.369 | 508.983 219.469 | 207.394 | 426.863 | 225.265 212279 | 437.544
14 276.745 | 262.466 | 539.211 225312 | 214.090 | 439.402 | 228.795 216.510 | 445.305
15 292.041 | 276.615 | 568.656 229.607 | 217.542 | 447.149 | 233.321 220.657 | 453.978
16 306.741 | 293.599 | 600.339 242205 | 229510 | 471.715 | 236.143 223.180 | 459.323
17 324432 | 308.985 | 633.417 251.493 | 238.460 | 489.953 | 240.623 226977 | 467.600

* Revisién del Padr6n municipal de habitantes. ** Censo de Poblacién
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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Figura 3. Poblacién 0-17 afios por grupos de edad y sexo. Espafia, 2005.
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Tabla 2. Poblacién por edad y sexo agrupado por intervalos de edad (valores absolutos).
Espafia. 1996, 2001 y 2005

2.005

0ab 1.159.117 | 1.098.603 | 2.257.722 | 1.172.428 | 1.112.642 | 2.285.070 | 1.287.664 | 1.212.576| 2.500.240
6all | 1.324746 | 1.256.518 | 2.581.265 | 1.213.151 | 1.148.586 | 2.361.737 | 1.253.480 | 1.187.670, 2.441.150
12217 | 1.704.654 | 1.620.403 | 3.325.056 | 1.384.057 | 1.310.423 | 2.694.480 | 1.390.260 | 1.314.404| 2.704.664
0al7 | 4188517 | 3.975.524 | 8.164.043 | 3.769.636 | 3.571.651 | 7.341.287 | 3.931.404 | 3.714.650, 7.646.054
18a29 | 4.023.662 | 3.887.239 | 7.910.899 | 3.959.012 | 3.780.011 | 7.739.023 | 4.048.928 | 3.815.591| 7.864.519
30a44 | 4.327.306 | 4.320.574 | 8.647.882 | 4.883.134 | 4.813.584 | 9.696.718 | 5.622.548 | 5.353.746/10.976.294
45259 | 3.232.391 | 3.329.799 | 6.562.189 | 3.585.158 | 3.670.510 | 7.255.668 | 4.045.461 | 4.094.210, 8.139.671
<60 3.627.668 | 4.756.705 | 8.384.377 | 3.824.910 | 4.989.765 | 8.814.675 | 4.132.528 | 5.349.464 9.481.992
Total  |19.399.548 |20.269.844 (39.669.392 [20.021.850 (20.825.521 |40.847.371 {21.780.869 |22.327.661|44.108.530

Hombres

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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Tabla 3. Poblacién por edad y sexo agrupado por intervalos de edad (porcentajes).

Esparfia. 1996, 2001 y 2005

Afios 1.996 2.001 2.005

Hombres Mujeres Total Hombres Mujeres Total Hombres Mujeres Total
0ab 6,0 5,4 5,7 5,9 53 5,6 5,9 54 5,7
6all 6,8 6,2 6,5 6,1 515 58 5,8 5,3 55
12a17 8,8 8,0 8,4 6,9 6,3 6,6 6,4 59 6,1
0al7 21,6 19,6 20,6 18,8 17,2 18,0 18,0 16,6 17,3
18a29 20,7 19,2 19,9 19,8 18,2 18,6 18,6 171 17,8
30a44 223 21,3 21,8 24,4 23,1 25,8 25,8 24,0 249
45a59 16,7 16,4 16,5 17,9 17,6 18,6 18,6 18,3 18,5
<60 18,7 23,5 21,1 19,1 24,0 19,0 19,0 24,0 21,5
Total 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)
Figura 4. Poblacién 0-17 afios por grupos de edad y sexo. Espafia. 1996, 2001 y 2005
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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En el afio 2001 el porcentaje de poblacién menor de edad en la estructura de edad de la
poblacién espafiola es del 18%. Pero existen diferencias importantes entre Comunidades
Auténomas.

Ceuta y Melilla disponen de una estructura mds joven con un 25% o mds de poblacién
menor sobre el total de poblacion. En el otro extremo, el Principado de Asturias, Pais Vasco,
Galicia, Castilla Le6n, Cantabria y Aragén no alcanzan el 16%. El resto de comunidades (Ba-
leares, Catalufia, C. Valenciana, C. de Madrid, C .Foral de Navarra y la Rioja) se encuentran
en posiciones mds cercanas a la media espafiola.

Figura 5. Poblacién 0-17 afios. Espafia y Comunidades Auténomas 2001

Porcentaje de menores respecto al total de la poblacién %
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)

A continuacién se presenta la proyeccion de poblacion de 0 a 17 afios, por tramos de edad
y sexo, desde el afio 2005 hasta 2010. Las proyecciones de poblacién son célculos sobre los
posibles efectivos futuros de poblacién. Partiendo de la poblacién residente en nuestro dm-
bito geografico y de los datos observados para cada uno de los componentes demogréficos
bésicos (la mortalidad, la fecundidad y la migracién), se obtiene la poblacién correspon-
diente a fechas posteriores bajo ciertas hipétesis sobre la evolucién temporal de esos tres fe-
némenos, que son los que determinan su crecimiento y su estructura por edades. La
poblacién de partida utilizada por el INE para calcular las proyecciones estd constituida por
los efectivos de poblacién (por sexo y edad), deducidos del Censo de Poblacién de 2001.

Se presenta uno de los escenarios posibles respecto al periodo 2005-2010 (Los datos del
2005 no son una proyeccion, sino a la revision del Padr6n municipal de habitantes).

El considerable aumento que han registrado las cifras de inmigrantes en Espafia, durante
los dltimos afios, y la diversidad de factores que influyen en su trayectoria, suponen un
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notable grado de incertidumbre sobre el devenir de los correspondientes flujos de entradas
y de salidas, lo que ha aconsejado el célculo de proyecciones bajo dos supuestos distintos
sobre su evolucién. Los resultados correspondientes constituyen escenarios, que ilustran las
consecuencias, en el crecimiento y en la distribucién por edades de la poblacién, de los dis-
tintos supuestos.

Segtin la previsién, la poblacién de 0-17 afios aumenta en términos absolutos. Es espera-
ble un incremento de la poblacién menor de edad de 410.274 efectivos durante el periodo
2005-2010. Segun esta proyeccion, en 2010 habr4 45.311.954 espafioles, de los cuales 8.056.328
serdn menores de edad..

En términos relativos, la proporcién de poblacién menor respecto al total de la poblacién
espafiola se mantendria con variaciones minimas durante el periodo sefialado, y pasaria de
representar un 17,5% en 2005 a un 17,7% el 2010.

Por lo que ser refiere a los grupos de edad (0-5; 6-11; 12-17) se observa que los dos prime-
ros incrementarfan sus efectivos, mientras que el grupo de 12-17 afios perderia efectivos. En
términos relativos respecto al total de poblacién, también los dos primeros incrementarfan
su proporcion mientras que el grupo de mayor edad disminuiria en 0,5 puntos.

Tabla 4. Proyeccién de la poblacion 0-17 afios por edad, ambos sexos. Espafia 2005 (datos
del padrén continuo)-2010.

BT 2005 2006 2007 2008 2009 2010
0 405.687 458.795  465.546 470.832 474.450 478.164
1 428.836 454915  462.579 468.958 476.891 477.330
2 418.055 451.036  459.521 466.752 472.744 476.04
3 422.477 434560  455.944 463.967 470.786 474.633
4 419.527 435.034  439.715 460.618 468.207 472.037
5 405.658 424704  440.164 444369 464.838 468.624
6 398.519 411.291 429.770 444759 448.540 452.279
7 403.910 400954  416.296 434.307 448.877 452.486
8 400.139 397.171 405.786 420.677 438.283 441.806
9 404.861 398.228  401.888 410.064 424.559 428.125
10 408.896 400.951 403.000 406.218 413.992 417.577
11 424.825 407.623  405.744 407.348 410.164 413.677
12 440.914 415390  412.320 410.003 411.214 414.632
13 437.544 423.491 419.961 416.467 413.765 417.122
14 445.305 432232 427.986 424.039 420.166 417.122
15 453.978 439.415  436.785 432.114 427.783 423.564
16 459.323 444975  443.979 440.918 435.863 431.184
17 467.600 454.149  449.849 448.393 444917 439.490

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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Tabla 5. Proyeccion de la poblacién 0-17 afios por edad, mujeres. Espafia 2005 (datos del

padrén continuo)-2010.

Edad

OO Gl WD — O

\O

10
11
12
13
14
15
16
17

2005

195.556
208.238
202.733
205.687
203.074
197.288
193.037
197.065
195.687
196.837
198.694
206.350
214.801
212.279
216.510
220.657
223.180
226.977

2006

222.292
220.471
218.697
210.736
212.521
206.000
200.332
194.886
193.617
193.959
195.242
198.363
201.900
205.898
210.185
213.721
216.391
220.968

2007

225.557
224172
222.784
221.091
213.248
215.042
208.480
202.758
197.220
195.897
196.273
197.565
200.647
204.116
208.093
212.433
215.963
218.764

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)

2008

228.112
227.251
226.269
224953
223.369
215.563
217.291
210.678
204.874
199.288
197.998
198.381
199.636
202.657
206.109
210.133
214.465
218.115

2009

229.862
229.628
229.154
228.238
227.021
225.443
217.578
219.287
212.599
206.751
201.194
199.911
200.261
201.460
204.464
207.959
211.978
216.417

2010

231.660
231.219
231358
230.942
230.115
228.905
227.298
219.391
221.031
214.303
208.481
202.931
201.618
201.918
203.101
206.145
209.635
213.750

Tabla 6. Proyeccién de la poblacién 0-17 afios por edad, hombres. Espafia 2005 (datos del

padrén continuo)-2010.
Edad

O JON Ul bW DN O

13
14
15
16
17

2005

210.131
220.598
215.322
216.790
216.453
208.370
205.482
206.845
204.452
208.024
210.202
218.475
226.113
225.265
228.795
233.321
236.143
240.623

2006

236.503
234.444
232.339
223.824
222.513
218.704
210.959
206.068
203.554
204.269
205.709
209.260
213.490
217.593
222.047
225.694
228.584
233.181

2007

239.989
238.407
236.737
2.340.853
226.467
225.122
221.290
213.538
208.566
205.991
206.727
208.179
211.673
215.845
219.893
224.352
228.016
231.085

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)

2008

242.720
241.707
240.483
239.014
237.249
228.833
227.468
223.629
215.803
210.776
208.220
208.967
210.367
213.810
217.930
221.981
226.453
230.278

2009

244.588
244.263
243.590
242.548
241.186
239.395
230.962
229.590
225.684
217.808
212.798
210.253
210.953
212.305
215.702
219.824
223.885
228.500

2010

246.504
245.975

245972
245.462
244518
243.132
241.326
232.888
231.455
227.503
219.644
214.646
214.646
212.714
214.021
217.419
221.549
225.740
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Figura 6. Proyeccion de la poblacién 0-17 afios por edad, hombres. Esparia 2005 (datos
del padrén continuo).
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Figura 7. Proyecci6n de la poblacién 0-17 afios por edad, hombres. Espaiia 2009 (datos
del padrén continuo).
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Figura 8. Proyeccién de la poblacién 0-17 afios por edad, hombres. Espaiia 2010 (datos del
padrén continuo).
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En el proceso de cambio demografico que Espafia ha vivido en los dltimos treinta afios
(marcado por un descenso muy importante de los efectivos de la poblacién menor de edad
entre 1976 y 1998, y por la recuperacién moderada a partir de 1999) destaca, también, el cam-
bio en la estructura de edad de las madres en el momento de tener a sus hijos.

La edad media de las edades en que las mujeres tienen los hijos era en 1976 de 28,54 afios;
en 1980 habia descendido a los 28,21 afios. Pero en 1981 este indicador inicia un aumento
continuado hasta la actualidad. En 2004 alcanza un valor de 30,86 afios.

En consecuencia, se han reducido los porcentajes de nacimientos entre las mujeres de 15
a29 afios, mientras que se han incrementado de manera notable entre las de 30 a 44 afios. En
el afio 2004, 6 de cada 10 nacidos vivos lo son de mujeres que tienen entre los 30 y los 44
afios de edad.

Es evidente, por tanto, que las actuales generaciones de mujeres espafiolas en edad fértil
no s6lo estan teniendo menor nimero de hijos sino que también han retardado sus mater-
nidades. Cabe sefialar, ademds, que en los tltimos treinta afios las madres espafiolas siem-
pre han tenido un perfil de mayor edad que en el resto de la Unién Europea de 15 paises
(UE-15).
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Tabla 7. Edad media a la maternidad. Espafia, UE-25 y UE-15, 1975-2004.

Espafa UE-15 UE-25
1975 28,67 27,16 -
1976 28,54 27,08 -
1977 28,46 27,05 -
1978 28,39 27,06 =
1979 28,3 27,07 -
1980 28,21 27,08 =
1981 28,23 27,18 -
1982 28,32 27,26 -
1983 28,37 27,36 -
1984 28,42 27,45 =
1985 28,45 27,59 -
1986 28,52 27,66 -
1987 28,56 27,79 -
1988 28,57 27,88 -
1989 28,72 28,07 -
1990 28,85 28,17 -
1991 29,04 28,3 -
1992 29,25 28,46 -
1993 29,47 28,59 -
1994 29,74 28,75 =
1995 29,98 28,9 -
1996 30,2 28,98 -
1997 30,4 - -
1998 30,55 = =
1999 30,7 - -
2000 30,7 29,4 29,1
2001 30,75 29,4 29,1
2002 30,79 29,5 29,2
2003 30,84 29,5 -
2004 30,86 = =

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE) y Eurostat
Nota: No hay datos disponibles para los afios 1997-1999 correspondientes a la UE.
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Figura 9. Nacimientos por edad de la madre. Espafia. 1996-2003

B Menosdel5 m 15-19 afios 20-24 anos [0 25-29 anos = 30-34 anos
B 35-39 afios W 40-44 afios B 45-49 afios B 50 y mas

45

40

35

30

25

20

Porcentaje

15

10

5

0
ANO 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)

La edad media de las mujeres que acceden a la maternidad ha aumentado, sin excepcion,
en todas las Comunidades Auténomas. En 2004, s6lo en tres comunidades (Canarias, Ceuta
y Melilla) no alcanzaba los 30 afios. En el otro extremo, se sitdan Pais Vasco (32,39), C. Foral
de Navarra (31,69) y Aragén (31,57).

Figura 10. Tasas especificas de fecundidad por edad de la madre (por 1.000 mujeres). Esparia.
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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El descenso de nacimientos y el aumento de la edad de las madres de los nacidos en Es-
pafia en los tltimos decenios han supuesto menos hijos en la gran mayoria de hogares y ma-
dres de edad mds madura. Pero en los pasados afios noventa e inicios del siglo XXI se han
iniciado nuevas tendencias de cambio familiar en Espafia ya presentes con anterioridad en
algunos paises europeos.

Gente joven y su estado de salud

Aunque la salud ha sido abordada desde el &mbito médico y su definicién se ha centrado
en la deteccion y tratamiento de enfermedades y el dolor, a medida que la ciencia médica se
ha ido desarrollando ese concepto ha resultado insuficiente.

La OMS ha definido la salud como algo mds que la ausencia de enfermedad, incluyendo
el bienestar fisico, mental y social.

Mientras que la Calidad de vida se refiere a todos los aspectos de la vida, la percepcién
de la propia salud es un componente de la Calidad de Vida Relativa a la Salud (del inglés He-
alth Related Quality of Life, o HRQoL). Aunque para la evaluacién de la Calidad de Vida Re-
lativa a la Salud se dispone de instrumentos estandarizados, como cuestionarios con
propiedades métricas demostradas, un sondeo de opinién puede darnos una idea general del
panorama a este respecto.

Figura 11. Valoracién que hace la gente joven (15 a 29 afios) de su estado de salud en los
altimos doce meses por sexo. Porcentajes sobre el total de poblacién joven en cada sexo
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T 40
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Sexo

Fuente: INJUVE. Sondeo de Opinién y Situacion de la Gente Joven (4* Encuesta 2003)

El estado de salud percibido por los jévenes de entre 15 y 29 afios es principalmente
“bueno” (61,6%) o “muy bueno” (24,4%). Desde una perspectiva de género, no parecen exis-
tir grandes diferencias entre varones y mujeres. El estado de salud percibido mayoritaria-
mente es, en ambos casos “bueno”, en un porcentaje similar (59,9% en el caso de los varones
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y 63,3% de las mujeres). En el grupo de las mujeres, se puede apreciar una disminucién de
los casos que informan de un estado de salud “muy bueno” (20,1%) y un aumento de la per-
cepcién “regular” (15,1%), con respecto al grupo de los varones (28,6% y 9,7% respectiva-
mente).

El estado de salud “malo” se informa con escasa frecuencia (sélo un 1,3% de los casos del
total de la muestra).

En la siguiente tabla vemos la valoracién subjetiva del estado de salud por parte de nifios
y nifias de entre 0 y 15 afios, desglosados por sexo y afio de la encuesta.

Tabla 8. Valoracién del estado de salud percibida, de 0 a 15 afios, por sexo. 1995 — 2006

1995 1997 2001

Nifno Nina Nifo Nina Nifno Nifda

Muy bueno 335 307 333 341 330 364 393 40,4
Bueno 57,0 60,8 57,6 56,5 571 54,7 494 48,4
Regular 8,6 7,9 8,0 8,3 8,3 8,0 9,5 9,9
Malo 0,6 0,6 1,1 0,9 1,0 0,7 1,5 0,7
Muy malo 0,1 0,0 0,0 0,0 0,5 0,2 0,3 0,6
N.C. 0,2 0,0 0,0 0,1 0,2 0,1 0,0 0,0

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

*Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo. Encuesta Nacional de Salud INE. Avance de resultados junio
2006 - enero 2007. Datos provisionales.

Tomando en consideracién los tres primeros afios de la encuesta, la valoracién del estado
de salud por parte de los menores en este grupo de edad es, en su mayor parte, buena (un
56,8% a nivel global para todos los afios). La siguiente categoria mds frecuente es “muy
bueno” (un 33,9% para todos los afios en conjunto y ambos sexos valora asi su estado de
salud). Sélo un 8,2% del total informa de un estado regular, y un 1% peor que regular. No pa-
rece que existan diferencias entre sexos, ni una evolucién en los tres afios del estudio.

Al incluir los datos de la Encuesta Nacional de Salud seguimos observando que no pare-
cen existir diferencias de género en ninguna de las categorias. En cambio, al comparar las ci-
fras de cada categoria con los afios anteriores, vemos un ligero aumento casos en la
valoracién “muy bueno” y “regular” en ambos sexos; a cambio, disminuye la proporcién de
sujetos que informan de un estado de salud “bueno”.

En la siguiente tabla vemos datos sobre restriccion de la actividad por mas de 10 dias en
los Giltimos 12 meses por molestias o sintomas, asi como la causa de la restriccién. Datos des-
glosados por sexo y afio de la encuesta.
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Tabla 9. Restriccién de la actividad por mas de 10 dias en los tltimos 12 meses por mo-
lestias o sintomas. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nino Nifa Nifo Nifa
Si 10,9 8,9 9,5 7,5 10,4 9,0
No 88,9 91,1 90,4 92,4 89,4 90,9
N.C 0,2 0,0 0,1 0,1 0,2 0,1

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Del total de los casos, parece que las mujeres de entre 0 y 15 afios tienen una ligerisima-
mente mayor proporcion que los hombres en cuanto a restriccién de la actividad de més de
diez dfas en el tltimo afio por molestias, diferencia que se mantiene en los tres momentos de
la encuesta. El porcentaje total de menores que puntta en esta categoria es del 9,5%.

En cuanto a las causas de esta restriccién de la actividad, no parece haber diferencias entre
varones y mujeres, al menos que se mantengan a lo largo de los afios de la encuesta.

En el cémputo global, las causas mds frecuentes de restriccién son las gripes y los catarros
(16,7%), otras enfermedades del aparato respiratorio (16%), seguida de lesiones mecdnicas,
quizd debidas a las actividades propias de nifios y nifias a esas edades (13,5%).
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Tabla 10. Restriccion de la actividad por mds de 10 dias en los dltimos 12 meses por mo-
lestias o sintomas. De 0 a 15 afios, por sexo. Causas de la restriccion.

Multirespuesta 1995 1997 2001
Nifio Nifa Nifo Nifia Nifo Nifa
Gripes, catarros 14,7 12,9 22,7 22,2 14,2 181
Alergia 8,3 2,4 10,2 143 10,8 51
Faringitis, amigdalitis 6,4 82 12,5 14,3 61 10,2
Sinusitis 0,0 0,0 0,0 1,6 0,1 0,0
Otitis 2,8 24 1,1 1,6 0,8 2,0
Dolor de espalda y articulaciones 2.8 1,2 3,4 1,6 0,0 2,0
Voémitos, acetona 0,9 1,2 34 0,0 0,3 1,6
Convulsiones 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,3
Fracturas, traumatismos, luxaciones, ligamentos 16,5 10,6 12,5 20,6 15,6 91
Enfermedades y dolores de los ojos 18 3,5 3,4 1,6 0,2 17
Enfermedades y dolencias de los oidos: 3,7 0,0 4,5 1,6 1,0 24
excepto otitis
Enfermedades y dolencias de corazén y 09 0,0 2,3 16 0,2 0,0

aparato circulatorio

Enferm. de aparato respiratorio que no 11,9 16,5 10,2 11,1 192 175
sean gripes

Enferm. del aparato digestivo: eséfago, estomago 5,5 11,8 13,6 6,3 81 9,5

Enferm. del aparato digestivo: higado, 1,8 1,2 0,0 0,0 1,1 1,2
vesicula biliar
Enfermedades genitourinarias: rifién, orina 7,3 0,0 1,1 0,0 1,8 3,6

Enfermedades de la piel: herpes, fortnculos, 1,8 0,0 1,1 48 0,6 0,0
hongos

Enfermedades neuroldgicas: epilepsia, pardlisis 0,0 1,2 0,0 0,0 1,0 1,2
Enfermedades del metabolismo y endocrino 0,0 24 0,0 0,0 0,8 1,2

Problemas psiquicos: depresién, nervios, 1,8 24 0,0 0,0 0,8 1,2
alcohol, drogas

Enfermedades de la boca, dientes 1,8 47 1,1 0,0 04 0,2
Enfermedades de la sangre y ganglios linféticos 0,9 0,0 0,0 0,0 0,9 22
Enfermedades exantematicas: rubeola, varicela 10,1 10,6 0,0 0,0 10,5 8,1
Otros 9,2 11,8 5,7 48 74 6,1
N.C 0,0 1,2 18,2 15,9 2,1 44

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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La siguiente tabla recoge datos sobre permanencia de mds de la mitad de un dfa en la
cama por molestias o sintomas en las dos tltimas semanas correspondientes a los menores
de entre 0 y 15 afios, desglosados por sexo y afio de la encuesta.

Tabla 11. Permanencia de mds de la mitad de un dia en la cama por molestias o sintomas
en las dos dltimas semanas. De 0 a 15 afios, por sexo.

1997 2001
Nino Nina Nino Nina
Si 6,5 5,6 7,0 7,6 53 59
No 935 943 930 924 939 93,0
N.C. 0,0 0,1 0,0 0,0 0,8 1,2

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

De nuevo encontramos que no parece haber diferencias apreciables entre nifios y nifias en
cuanto a restriccion por molestias o sintomas, ya que ambos sexos muestran diferencias s6lo
en el momento puntual de cada encuesta concreta.

Sélo el 6,1% del total de los menores de este grupo de edad permanecieron mds de la
mitad de un dfa en cama por molestias en las dos tiltimas semanas antes de la encuesta.

Como otro indicador de salud podemos tener en cuenta los medicamentos y las visitas al
médico de los menores.

La siguiente tabla proporciona datos sobre el consumo de medicamentos en las dos se-
manas anteriores a la encuesta, por sexo y afio de encuesta, para los menores entre 0 y 15
anos.

Tabla 12. Consumo de medicamentos en las dos semanas. De 0 a 15 afios, por sexo.

Si 30,7 323 31,9 322 300 303
No 693 677 681 678 696 695
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,4 0,2

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

En el periodo descrito, un 30,8% del total consumié medicamentos. De nuevo, los por-
centajes son similares en varones y mujeres, y en las tres encuestas contempladas.

El tipo de medicamento consumido aparece en la siguiente tabla.
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Tabla 13. Tipo de medicamento consumido. De 0 a 15 afios, por sexo.

1997 2001

Nino Nina Nino Nina

Medicinas para el catarro, gripe, 55,1 55,2 61,3 57,3 55,3 53,1
garganta, bronquios

Medicinas para el dolor y/o para 19,2 26,1 23,3 24,6 26,6 32,6
bajar la fiebre

Reconstituyentes como vitaminas, 12,5 13,9 7,1 8,7 8,2 8,9
minerales, ténicos

Laxantes 0,3 0,6 0,6 1,0 0,3 0,7
Antibiéticos 13,1 13,9 18,4 15,5 11,7 10,5
Tranquilizantes, relajantes, pastillas 1,9 0,6 15 0,6 1,0 0,9
para dormir

Medicamentos para la alergia 11,2 8,1 5,5 49 12,9 8,2
Medicamentos para la diarrea 1,3 1,3 1,5 1,3 1,7 1,9
Medicamentos para los vomitos 1,0 1,9 2,8 2,3 2,0 1,7

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Si comparamos los tres afios de la encuesta, encontramos algunas diferencias entre sexos

que se repiten a lo largo del tiempo.

Mayor porcentaje de nifias que de nifios consumen los siguientes medicamentos:

Medicinas para bajar la fiebre o calmar el dolor: 26,1% frente a 19,2% en 1995, 24,6% frente
a23,3% en 1997, y 32,6% frente a 26,6% en 2001.

Reconstituyentes: 13,9% frente a 12,5% en 1995, 8,7% frente a 7,1% en 1997, y 8,9% frente
a 8,2% en 2001.

Laxantes: 0,6% frente a 0,3% en 1995, 1% frente a 0,6% en 1997, y 0,7% frente a 0,3% en
2001.

Por el contrario, hay mayor porcentaje de varones que de mujeres que consumen estos

otros medicamentos:

Tranquilizantes, relajantes y pastillas para dormir: 1,9% frente a 0,6% en 1995, 1,5% frente
a0,6% en 1997, y 1% frente a 0,9% en 2001.

Medicamentos para la alergia: 11,2% frente a 8,1% en 1995, 5,5% frente a 4,9% en 1997, y
12,9% frente a 8,2% en 2001.

La siguiente tabla recoge datos sobre la ocurrencia o no de visitas al médico en las dos se-

manas anteriores a la encuesta, en menores de entre 0 y 15 afios, desglosados por sexo y afio
de la encuesta.
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Tabla 14. Consulta al médico en las tltimas dos semanas. De 0 a 15 afios, por sexo.

Si 241 231 266 267 252 269
No 759 766 734 733 747 731
N.C. 0,0 0,2 0,0 0,0 0,2 0,1

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

No se aprecian diferencias aparentes entre nifios y nifias en cuanto a visitas al médico, al
menos teniendo en cuenta la similitud de los datos a lo largo de las tres oleadas.

Para todos los afios en su conjunto, un 25,6% de los menores acudié al médico en las dos
semanas anteriores a la encuesta.

La siguiente tabla proporciona datos sobre el lugar donde se realizaron las consultas al mé-
dico en las dos semanas anteriores al momento de la encuesta, para nifios de entre 0 y 15
anos.

Tabla 15. Lugar de la consulta al médico en las tdltimas dos semanas. De 0 a 15 afios, por
sexo.

1995 1997 2001

Nino Nina Nino Nina Nino Nina

Centro de Salud 198 23,4 56,7 54,1 60,9 58,6
Consultorio/ambulatorio de la 47,7 49,1 18,3 19,6 13,7 17,4
Seguridad Social

Consulta externa de un hospital 7,8 5,0 52 43 3,4 53
Servicio de emergencia de un 1,6 00 1,9 1,2 1,6 2,2
Ambulatorio

Servicio de emergencia de un hospital 2,5 2,3 3,4 3,5 2,8 2,3

Consulta del medico particular 78 11,5 7,5 7,1 9,7 7,9
Consulta del medico de una sociedad 8,2 46 45 7,1 46 45
Empresa o lugar de trabajo 0,8 0,0 0,0 0,4 0,0 0,1
En el domicilio de Vd. 1,6 14 0,4 0,4 1,3 0,4
Consulta telefénica 0,0 0,9 0,4 0,4 0,2 0,4
Otras 21 18 15 2,0 0,9 0,0
N.C. 00 00 0,4 0,0 0,9 0,9

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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No se aprecian diferencias importantes entre sexos en ninguno de las tres oleadas de la en-
cuesta.

Lo que si resulta llamativo es el cambio existente a partir de la oleada de 1995: En ese pri-
mer momento de la encuesta, el lugar mds frecuente de consulta para nifios de entre 0y 15
afios era el ambulatorio de la Seguridad Social seguido por el Centro de Salud. En los si-
guientes momentos (1997 y 2001), esta frecuencia se invierte claramente, pasando a ser el
Centro de Salud el lugar donde se realiza mayor proporcién de consultas al médico.

Tomando todos los momentos de la encuesta, en el Centro de Salud se realizan el 51,2%
del total de consultas, seguida por el ambulatorio de la Seguridad Social.

En la siguiente tabla vemos un resumen de los motivos por los que los menores de entre
0y 15 afios acudieron a la consulta del médico.

Tabla 16. Motivo de la consulta al médico. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001

Nifno Nina Nino Nina Nino Nina

Diagnostico y /o tratamiento 74,8 75,2 77,0 72,2 71,3 70,7
Revision 21,9 220 171 226 212 236
Sélo dispensacién de recetas 1,2 14 0,7 0,8 2,1 0,9
Otros 1,7 1,4 52 44 31 3,8
N.C. 0,4 0,0 0,0 0,0 2,2 1,0

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

En los datos recogidos no se aprecian diferencias importantes entre nifios y nifias de 0 a
15 afios a lo largo de la encuesta, en cuanto al motivo de la consulta al médico.

El motivo mds frecuente de consulta es el diagndstico y tratamiento (72,6% a nivel global),
seguido de las revisiones (21,7% global).
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A continuacién se proporcionan datos sobre la especialidad del médico al que se con-
sulta, en casos de menores de 0 a 15 afios.

Tabla 17. Especialidad del médico consultado. De 0 a 15 afios. Por sexo.

1997 2001

Nino Nina Nino Nina

Medicina general 31,9 28,1 28,8 30,6 20,4 16,6
Pediatria 588 599 614 571 673 696
Alergologia 0,8 1,8 1,9 04 1,2 1,0
Cirugfa general y digestiva 0,8 0,0 0,0 04 0,7 0,0
Cirugfa cardiovascular 0,0 0,0 0,4 0,0 0,0 0,0
Aparato digestivo 0,4 0,0 0,0 0,4 0,6 0,1
Dermatologia 0,8 0,9 1,1 1,2 0,7 2,1
Endocrinologia y nutricién 0,0 0,9 0,4 0,4 0,0 0,0
Geriatria 0,0 0,5 0,0 0,0 0,0 0,3
Internista 0,0 0,0 0,0 0,0 0,2 0,4
Nefrologia 0,0 0,0 0,0 0,0 0,1 0,0
Cardiologia 0,0 0,5 0,4 0,0 0,0 0,0
Neumologia 0,4 0,5 0,0 0,0 0,2 0,0
Psiquiatria 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Neurologia 0,8 0,5 0,0 0,4 0,2 0,0
Oftalmologia 0,0 1,4 04 0,8 1,0 2,3
Otorrinolaringologia 1,7 14 1,1 4,0 1,6 14
Oncologia 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,5
Reumatologia 0,0 0,0 0,0 0,4 0,0 0,2
Traumatologia 3,4 3,2 42 3,2 3,4 2,7
Urologia 0,0 0,0 0,0 0,4 0,0 0,1
N.S. 0,0 0,5 0,0 0,4 0,2 0,5
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 1,1 0,8

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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No parecen existir diferencias sustanciales entre sexos en cuanto a la especialidad del mé-
dico consultado. Tampoco parece haber una evolucién en el tiempo, segtn las tres oleadas
de la encuesta. Las especialidades mds consultadas son Pediatria (64,6% del total), y en se-
gundo lugar Medicina General (23,3% del total). Entre las dos especialidades suman un
87,9% del total de las consultas de los menores de 0 a 15 afios.

La siguiente tabla recoge datos sobre el tipo de servicio médico utilizado en las dos se-
manas anteriores al momento de la encuesta.

Tabla 18. Tipo de servicio médico utilizado en las tltimas dos semanas. De 0 a 15 afios. Por
sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nifo Nina Nifo Nina
De la Seguridad Social 80,3 81,0 82,1 81,2 80,5 83,3
De la Beneficencia 0,0 0,5 0,0 0,4 0,0 0,2
De una sociedad médica 10,1 7,6 6,9 8,2 8,8 6,6
Privado 8,4 9,5 9,5 8,6 8,9 8,2
Otros 1,3 14 0,4 1,6 0,5 0,2
N.C. 0,0 0,0 1,1 0,0 1,4 1,6

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

No parece que existan diferencias consistentes en el tipo de servicio médico utilizado en
los tres momentos de la encuesta, ni que haya diferencias en funcién del sexo del menor.

Teniendo en cuenta ambos sexos y las tres oleadas de la encuesta, el servicio médico mds
utilizado por los menores de 0 a 15 arios es el de la Seguridad Social (81,6% global), seguido
por servicios privados y de sociedades médicas (8,7% y 7,9% global, respectivamente).

También podemos ver en la siguiente tabla el tiempo medio consumido en llegar al lugar
donde se realiza la consulta, para menores de 0 a 15 afios. Aunque este factor no esté direc-
tamente relacionado con la salud de los menores, puede ser interesante contemplar estos
datos. Las facilidades o dificultades para acceder a las consultas médicas pueden condicio-
nar la frecuencia con la que se acude al médico, o incluso la ocurrencia o no de este hecho.
También puede ser de utilidad como dato para la gestién de los servicios médicos.

Tabla 19. Tiempo medio en llegar al lugar de la consulta (en minutos). De 0 a 15 afios. Por
Sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nino Nina Nino Nina
Media 13,36 12,6 13,02 14,74 1244 12,18
Desviacién tipica 14,52 10,63 13,52 15,18 11,39 10,00

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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No parece haber diferencias consistentes de género en el tiempo medio utilizado para
llegar al lugar de la consulta médica, en menores de entre 0 y 15 afios.

Tomando en cuenta ambos sexos y los datos recogidos en los distintos momentos de la
encuesta, el tiempo medio utilizado por los menores de 0 a 15 afios para llegar a la con-
sulta es de 12,79 minutos.

En la siguiente tabla vemos el tiempo medio de espera en la consulta del médico.

Tabla 20. Tiempo medio de espera en la consulta (en minutos). De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nifo Nina Nifo Nina
Media 32,33 2493 27,59 2405 24,14 2297
Desviacion tipica 40,06 2505 3535 2422 2657 29,16

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Podemos ver que, teniendo en cuenta los tres afios en los que se recogen datos, existe
una ligerisima diferencia de género en cuanto al tiempo de espera en la consulta, teniendo
que esperar los nifios de 0 a 15 afios algo mds de tiempo que las nifias de la misma edad.

Teniendo en cuenta ambos sexos y las tres oleadas de la encuesta, encontramos que el
tiempo medio de espera en la consulta del médico es de 25,08 minutos.

A continuacién se proporcionan datos sobre la proporcién de menores de 0 a 15 afios
hospitalizados en el afio anterior a la encuesta.

Tabla 21. Hospitalizacion en los tltimos 12 meses. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nifio Nifia Nifio Nifia Nifio Nifia
Si 7,2 51 57 3,3 6,6 4,5
No 928 949 943 96,7 934 954
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,1

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Alo largo de las tres oleadas de la encuesta, podemos ver que existe una ligera dife-
rencia en el porcentaje de hospitalizaciones por género. El porcentaje de menores hospi-
talizados parece ser mayor en nifios.

Tomando en conjunto los datos de los tres momentos de la encuesta y ambos sexos, el
5,5% de los menores encuestados de 0 a 15 afios sufrieron hospitalizaciones en el afio an-
terior a la encuesta.

La siguiente tabla recoge datos sobre la frecuencia con la que el menor de 0 a 15 afios
ha sido hospitalizado durante el afio anterior a la encuesta.
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Tabla 22. Numero de veces que el entrevistado ha sido hospitalizado en los tltimos 12
meses. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nino Nina Nino Nifa
Media 1,16 1,36 1,28 1,00 1,20 1,23
Desviacién tipica 0,47 1,09 0,88 0,00 0,47 0,72

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

No parece existir ninguna diferencia por sexo en cuanto al nimero de veces que el menor
ha sido hospitalizado en el periodo descrito.

Aungque en algunos casos los encuestados habrén respondido que han sido hospitalizados
mads de una vez (los datos recogen que la media de hospitalizaciones es de 1,21 veces), lo
mds frecuente es que los menores ingresados sélo hayan sido hospitalizados una vez en ese
afio anterior a la encuesta.

Tras el ingreso, los encuestados de 0 a 15 afios informaron del ntiimero de dias que per-
manecieron ingresados.

Tabla 23. Ntimero de dias de hospitalizacién. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nifio Nina Nino Nifa Nino Nifa
Media 565 525 453 386 635 569
Desviacion tipica 629 437 495 279 803 7,62

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Parece existir una ligera diferencia en el tiempo de hospitalizacién por género, consistente
a través de los tres momentos de la encuesta. Parece que los nifios de 0 a 15 afios pasan, por
término medio, mds dias ingresados tras una hospitalizacion.

El tiempo medio de ingreso, tomando en cuenta ambos sexos y las tres fechas de la en-
cuesta, es de 5,64 dias.

En la siguiente tabla vemos datos acerca del motivo por el que se hospitaliza a los meno-
res de ambos sexos de 0 a 15 afios.

Tabla 24. Motivo de la estancia en el hospital en los tltimos 12 meses. De 0 a 15 afios, por sexo.

Intervencién quirdrgica 449 31,1 42,1 40,6 34,7 34,3
Estudio médico para diagnosticar 17,4 28,9 22,8 28,1 23,0 31,0
Tratamiento médico 27,5 31,1 35,1 25,0 30,3 27,6
(sin intervencién quirdrgica)

Parto 0,0 0,0 0,0 0,0 107 71
Otros 10,1 8,9 0,0 6,3 0,0 0,0
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 1,3 0,0

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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Tomando en consideracién los tres momentos de la encuesta, encontramos algunas dife-
rencias de género en cuanto a los motivos de la estancia en el hospital, en los menores de 0
a 15 afios encuestados.

Los varones tienen una proporcién mayor de hospitalizacién por intervenciones quirtr-
gicas, y las mujeres mayor proporcién por estudios médicos para diagnosticar.

En la oleada de 1995, hay un porcentaje mayor de motivos no especificados que en las
oleadas de 1997 y 2001. También llama la atencién que, en la recogida de datos de 2001, se
pone de manifiesto una proporcién de hospitalizaciones cercana al diez por ciento debido al
parto. Esta proporcion no existia en las oleadas de los afios anteriores.

Si tenemos en cuenta los tres momentos de la encuesta y ambos sexos, los motivos més fre-
cuentes de hospitalizacién son: la intervencion quirdrgica (36,9% en global de afios), el tra-
tamiento médico sin intervencién quirtrgica (29,6% global), y estudios médicos para un
posterior diagndstico (24,9% global).

A continuacién se proporcionan datos sobre la forma de ingreso en el hospital, por parte
de los menores de 0 a 15 afios, durante el afio anterior al momento de la encuesta.

Tabla 25. Forma de ingreso en el hospital en los tltimos 12 meses. De 0 a 15 afios, por
sexo.

1995 1997 2001
Nino Nifia Nifo Nina Nino Nifa
A través del servicio de urgencias 603 690 592 500 588 639
Ingreso ordinario (no ingreso por 39,7 31,0 40,8 50,0 31,8 29,4
urgencias)
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 94 6,6

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Las diferencias existentes en la forma de ingreso, por sexo del menor, no son consistentes
alo largo de los tres momentos de la encuesta.

Si tenemos en cuenta las tres oleadas y los datos de varones y mujeres, la forma mds ha-
bitual de ingreso en el hospital es el servicio de urgencias (60,7% global, frente a un 34,1%
de ingreso ordinario).
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La siguiente tabla recoge datos sobre la financiaciéon del ingreso de los menores de 0 a 15
anos.

Tabla 26. Tipo de financiacién de la hospitalizacién en los tltimos 12 meses. De 0 a 15
anos, por sexo.

1995 1997 2001
Nifio Nina Nino Nina Nino Nina
Seguridad Social 93,2 88,4 82,4 81,5 85,8 81,4
Mutualidad obligatoria 1,7 0,0 5,9 3,7 2,1 4,0
(MUFACE, ISFAS, etc.)

Sociedad médica privada (Sanitas, 5,1 7,0 5,9 14,8 6,0 7,3
Asisa, Adelsas)

A su propio cargo 0,0 2,3 5,9 0,0 0,0 0,0
Otros 0,0 2,3 0,0 0,0 0,8 2,0
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 5,3 5,2

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Tomando en cuenta los tres momentos de la encuesta, encontramos algunas diferencias de
género en cuanto al tipo de financiacién de la hospitalizacién, en los menores de 0 a 15 afos
encuestados. Los varones utilizan en mayor proporcién la Seguridad Social, mientras que las
mujeres financian sus hospitalizaciones en mds casos mediante una sociedad médica pri-
vada.

Alo largo de las tres oleadas de recogida de datos, y tomando en cuenta ambos sexos, se
utilizada mds una financiacién publica mediante la Seguridad Social (85,3% global), seguido
de lejos por las sociedades médicas privadas (6,8% global) y las mutualidades obligatorias
(2,8% global). Apenas un 0,8% del total financia las hospitalizaciones a su propio cargo, y tini-
camente un 1% usa otro tipo de financiaciones.

En la siguiente tabla vemos el porcentaje de consultas a un servicio de urgencias durante
el tltimo afio anterior al momento de la encuesta, por menores de 0 a 15 afios.

Tabla 27. Visitas al servicio de urgencias en los tltimos 12 meses. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nifio Nifia Nifo Nina
Acudi a un centro o servicio 21,6 21,5 25,9 22,0 26,6 23,8
Acudieron a mi domicilio 1,9 1,0 0,7 1,0 0,3 0,8
No 76,5 775 734 769 730 753
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,2 0,1

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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No parece haber diferencias de género consistentes a lo largo del tiempo en cuanto a la
proporcién de visitas al servicio de urgencias.

En el total de momentos de la encuesta y tomando ambos sexos, el 24,2% del total acudié
a un centro o servicio de urgencias, y un 0,8% recibi6 una visita de urgencias a domicilio. Esto
quiere decir que un 25% del total de las muestras utilizaron un servicio de urgencias.

En la siguiente tabla vemos la frecuencia con la que los menores de 0 a 15 afios han utili-
zado el servicio de urgencias en el afio anterior a la encuesta.

Tabla 28. Ntimero de veces que el entrevistado ha acudido a un servicio de urgencias en
los dltimos 12 meses. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nifo Nina Nifo Nina
Media 157 146 163 159 165 185
Desviacion tipica 1,37 1,10 186 227 140 1,86

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

No parecen existir diferencias consistentes en el tiempo entre nifios y nifias en la utiliza-
cién del servicio de urgencias.

La frecuencia habitual de uso de un servicio de urgencias estd entre una y dos veces en el
periodo descrito (con un promedio de 1,67 ocasiones).

A continuacion se proporcionan datos sobre el tipo de servicio de urgencias utilizado en
un periodo de un afio antes del momento de la encuesta, por menores de 0 a 15 afios.

Tabla 29. Tipo de servicio de urgencias visitado en los tltimos 12 meses. De 0 a 15 afios,
por sexo.

1995 1997 2001

Nino Nina Nino Nina Nino Nina

En servicio de urgencias no 20,0 22,0 23,7 24,9 22,8 21,8
hospitalario de la Seguridad Social

En hospital de la Seguridad Social 565 550 556 525 576 533

En centro no hospitalario de la 11,7 13,4 11,1 12,0 10,1 13,5
Seguridad Social (ambulatorio, etc.)

En servicio privado de urgencias 48 1,9 5,2 41 3,8 48
En sanatorio, hospital o clinica privada 3,5 3,8 3,0 5,5 4,9 4,6
En casa de socorro o servicio de 0,0 1,0 0,4 0,5 0,0 0,6
urgencias del Ayuntamiento

Otros 35 2,9 1,1 0,0 0,4 0,0
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,5 0,4 1,4

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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No parece haber diferencias de género consistentes a lo largo del tiempo en el tipo de ser-
vicio de urgencias visitado por los menores.

El tipo de servicio mds utilizado es el servicio de Urgencias en Hospitales de la Seguridad
Social (55,3% en el conjunto de todos los afios), seguido por Urgencias no hospitalarias de la
Seguridad Social (22,5% global) y en otros centros no hospitalarios de la Seguridad Social
(11,8% global).

La siguiente tabla recoge datos sobre el tipo de cobertura sanitaria de los menores de 0 a 15 afios

Tabla 30. Modalidad de cobertura sanitaria total. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001

Nino Nina Nifo Nina Nifo Nina

Seguridad Social 96,4 95,8 95,8 94,8 941 94,5

Mutualidades del Estado acogidas 1,2 1,2 2,2 2,6 2,5 1,3
a la Seguridad Social

Mutualidades del Estado acogidas 1,8 2,5 2,3 2,3 3,4 3,4
a un seguro privado

Seguro médico privado, concertado 8,2 7,6 6,5 6,9 7,3 7,7
individualmente

Seguro médico concertado por su 1,5 1,2 1,5 1,9 1,6 1,5
empresa

No tengo seguro médico, utilizo la 0,1 0,1 0,1 0,0 0,1 0,1
beneficencia

No tengo seguro médico, utilizo 0,1 0,3 0,2 0,2 0,0 0,0
siempre médicos privados

No tengo seguro médico, tengo 0,2 0,1 0,2 0,2 0,0 0,0
"iguala" con un médico

N.C. 0,1 0,0 0,1 0,0 0,7 0,7

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

No parecen existir diferencias de género en cuanto al tipo de cobertura médica total de los
menores, si tenemos en cuenta los tres momentos de esta encuesta.

En el cémputo global, el 94,9% de los menores utilizan una cobertura ptblica de la Segu-
ridad Social, frente a otras coberturas privadas o concertadas. Debe tenerse en cuenta que se
pueden utilizar de forma simultdnea mas de un tipo de cobertura por lo que la suma de los
porcentajes pueden exceder el 100%.

Deporte y obesidad
La relacion entre el deporte y salud, y particularmente entre deporte y obesidad, ha sido un
tema largamente debatido. El tipo de actividad fisica puede ser un buen indicador de salud.
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La siguiente tabla proporciona datos sobre la dedicacién al ejercicio fisico por parte de
nifios de entre 0 y 15 afios, desglosados por sexo y afio de la encuesta.

Tabla 31. Ejercicio fisico en el tiempo libre. De 0 a 15 afios, por sexo.

No hace ejercicio. Su tiempo libre es sedentario 9,3 16,2 13,0 15,9 18,5 24,3
Alguna actividad fisica o deportiva ocasional 352 435 318 420 361 398
Actividad fisica regular, varias veces al mes 26,9 25 276 253 237 203
Entrenamiento fisico varias veces a la semana 25,7 13,3 26,1 15,2 19,2 13,3
N.C. 29 2,1 1,6 1,6 24 24

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Podemos ver como en este grupo de edad, las nifias muestran mayor proporcién en las cate-
gorias de tiempo libre sedentario y actividad deportiva ocasional. Por el contrario, los nifios tie-
nen una mayor proporcién en las categorias de actividad fisica regular y varias veces a la semana.
Estas diferencias por sexo se repiten en los tres momentos de la encuesta (1995, 1997 y 2001).

En el siguiente grafico aparecen recogidos datos de un sondeo de opinién acerca del tipo
de ejercicio fisico realizado por la gente joven en su tiempo libre, en el afio 2003.

Figura 12. Tipo de ejercicio fisico realizado por la gente joven (15 a 29 afios) en su tiempo
libre. Para cada sexo y grupos de edades, porcentajes sobre el total de la poblacién.
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Fuente: INJUVE. Sondeo de Opinién y Situacion de la Gente Joven (4* Encuesta 2003).
54



SiAS s

Los datos se recogen a nivel global para el grupo de edad de 15 a 29 afios, y luego se des-
glosa por sexo y grupos de edad de menor amplitud.

Puede apreciarse que en el total de los datos, las categorias se reparten més o menos ho-
mogéneamente. En el total de los j6venes, aproximadamente la misma proporcién hace ejer-
cicio varias veces a la semana (29,1%) o no hace ningun ejercicio (30,9%).

Se encuentran varias diferencias al desglosar los datos por sexo y edad.

En ambos sexos, se puede ver como los jévenes hacen mds ejercicio en la adolescencia
(entre 15y 19 afios), con respecto al resto de edades (entre 20 y 29 afios).

En todos los grupos de edad, existe una diferencia importante entre varones y mujeres, de
manera que los varones hacen mucho mds ejercicio que las mujeres.

Esta diferencia se ve claramente en la adolescencia. El 47.8% de los varones entre 15y 19
afios hacen ejercicio varias veces por semana, frente a un 27% de las mujeres. E1 37,1% de los
varones hace ejercicio ocasionalmente, frente a un 37% de las mujeres. Y s6lo un 14,7% de los
varones no hace ejercicio, mientras que esto ocurre en el 36,1% de las mujeres adolescentes.

Tabla 32. Tiempo que dedica a la practica diaria de deporte la poblacion joven (15-29
afios). Por sexo y grupo de edad.

<mediaMediaa 1a2 2a3 >3 Nada
hora 1hora horas horas horas

Total 15-29 afos 6,8 10,7 10,5 42 3,5 63,2
De 15 a 19 afos 6,8 12,4 14,1 6,7 6,0 52,7
De 20 a 24 afos 6,1 10,9 10,0 2,8 2,6 66,8
De 25 a 29 afios 7,6 8,7 7,2 2,9 2,0 70,8
Varones

Total 15-29 afios 6,6 18,3 13,7 6,1 5,5 54,0
De 15 a 19 afios 4,8 16,9 17,8 953 9,7 40,1
De 20 a 24 afos 6,9 10,5 13,1 45 3,8 60,6
De 25 a 29 afios 8,5 12,4 9,7 42 2,5 62,2
Mujeres

Total 15-29 afios 7,1 81 7,3 2,3 1,6 72,7
De 15 a 19 afos 9,0 7,8 10,3 4,0 2,0 65,9
De 20 a 24 afios 5,3 11,3 6,8 1,0 1,3 73,4
De 25 a 29 afos 6,8 51 49 1,7 1,5 79,1

Fuente: INJUVE, Calidad de vida de los j6venes, 1998
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En esta otra tabla podemos ver el tiempo dedicado a la practica deportiva en el afio 1998.
Algunas tendencias se repiten igual que en la tabla anterior. En ambos sexos, encontramos
que el porcentaje de personas que no dedican nada de tiempo a la préctica deportiva va au-
mentando con la edad. Tomando en conjunto ambos sexos, el porcentaje de personas que
no practica deporte alguno pasa de un 52,7% en el grupo de edad entre 15 y 19 afios a un
66,8% en el grupo de edad de 20 a 24 y a un 70,8% en el grupo de 25 a 29 afios.

De nuevo, se puede ver que existen diferencias importantes entre adolescentes segtin el
sexo. Mientras el 54% de los varones adolescentes no dedica nada de tiempo a la practica de-
portiva, este porcentaje aumenta en mujeres hasta un 72,7%. También podemos ver que la
préctica intensa de deporte (mds de 3 horas por semana) es méds elevada en varones de 15 a
19 anos (5,5%) que en mujeres del mismo grupo de edad (1,6%).

Figura 13. Poblacion joven (15-29 afios) que practica deporte diariamente. Para cada afio,
porcentajes sobre el total de poblacién joven.
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Fuente: INJUVE, Calidad de vida de los jévenes, 1995, 1998

Por otro lado, parece que hay una tendencia al alza a lo largo del tiempo en cuanto a la
practica diaria de deporte (en la poblacion de jovenes entre 15 y 29 afios). En el estudio del
INJUVE, que compara los porcentajes de personas que practican deporte diariamente, en-
contramos un aumento entre los afios 1995 y 1998 (32,8% y 35,9%, respectivamente).

En la siguiente tabla se recogen datos sobre el indice de masa corporal, por sexo y grupos
de edad (adolescencia y de 20 a 29 afios).
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Tabla 33. Distribucién de la gente joven (15-29 afios) segtin su indice de masa corporal. Por
sexo y grupo de edad.

<18,5 (Peso  18,5-24,9 (Peso  25,0-29,9 30,0 0 mas Sin datos

(Obesidad) normal) insuficiente) (Sobrepeso)

AMDOS sexos

Total 15-29 afios 55 67,6 17,7 3,5 57
De 15 a 19 afios 9,3 73,8 6,7 2,2 8,0
De 20 a 24 afios 41 67,4 20,3 3,1 51
De 25 a 29 afios 3,4 62,2 25,2 5,0 4,2
Varones

Total 15-29 afios 2,4 61,8 26,7 44 4,6
De 15 a 19 anos 5,6 72,4 11,2 3,4 7,3
De 20 a 24 afios 1,2 62,2 29,3 472 3,1
De 25 a 29 afios 0,8 51,8 38,3 55 3,6
Mujeres

Total 15-29 afios 8,6 73,5 8,6 2,5 6,8
De 15 a 19 afios 13,0 75,2 2,2 09 8,7
De 20 a 24 afios 7,1 72,7 11,1 2,0 7,1
De 25 a 29 afios 6,0 72,8 12,0 44 4,8

Fuente: INJUVE. Sondeo de Opinién y Situacién de la Gente Joven (4° Encuesta 2003)

Por edades, encontramos que el porcentaje de personas que se mantienen en un indice de
masa corporal correspondiente a un peso normal a lo largo de los afios varia segtin el sexo:

E175,2% de las mujeres se mantienen en un peso normal durante la adolescencia (de 15 a
19 anos), y a partir de esa edad el porcentaje se mantiene entre un 72,7% (de 20 a 24 afios) y
un 72,8% (de 25 a 29 afios). Sin embargo, en varones adolescentes, el porcentaje de peso nor-
mal es de un 72,4% en el grupo de adolescentes (de 15 a 19 afios), porcentaje que desciende
aun 62,2% en el grupo de 20 a 24 afios y que desciende atin mas hasta el 51,8% en el grupo
de 25 a 29 afios.

En el grupo de varones, encontramos una fuga de casos del grupo de peso normal y un
incremento en el grupo de sobrepeso, y en menor medida en el de obesidad.

En el grupo de mujeres, también encontramos un aumento de casos de sobrepeso en los
grupos de mds edad. Por el contrario, se aprecia un mayor ndmero relativo de casos con
peso insuficiente en el grupo de mujeres adolescentes (de 15 a 19 afios) valor que se sittia en
el 13% para este grupo de edad. Quiza podria plantearse como explicacién que, en el grupo
de mujeres adolescentes, los cdnones de belleza influyen sobre los hdbitos alimenticios y
otras costumbres para mantener una figura estilizada, aunque dichas pautas de comporta-
miento sean menos adecuadas desde el punto de vista de la salud.
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Comparando los grupos de adolescentes (de 15 a 19 afios) por sexo, vemos como los va-
rones tienen un menor porcentaje en peso normal y un aumento de casos de sobrepeso con
respecto a la media total. Sin embargo, las mujeres tienen mayor porcentaje de casos de peso
normal y un aumento de casos de peso insuficiente (8,6%).

Como vefamos anteriormente, existe una creencia extendida de que el deporte estd muy
relacionado con la salud, y con la obesidad. Desde luego, harian falta estudios concretos para
saber cémo se relacionan la frecuencia de actividades fisicas deportivas y el sobrepeso, pero
no deja de llamar la atencién que, habiendo visto que los adolescentes varones hacen mas de-
porte que las adolescentes mujeres, encontremos mayor proporcién de sobrepeso entre los
varones.

La siguiente tabla recoge datos sobre la percepcién subjetiva que tienen los jévenes de su
imagen corporal, por grupos de edad y sexo.

Tabla 34. Visién que tiene la gente joven (15-29 afios) de su imagen corporal. Por sexo y
grupo de edad.

Comouna Comouna Comouna 1Comouna Comouna No sabe

personamuy persona persona persona persona muy
delgada  delgada norma gorda gorda

Ambos sexos

Total 15-29 afos 09 12,2 75,4 10,9 0,5 0,2
De 15 a 19 afios 1,3 16,7 71,0 10,2 0,2 0,6
De 20 a 24 anos 1,0 11,3 77,1 10,2 04 0,0
De 25 a 29 afios 04 8,9 77,5 12,3 0,8 0,0
Varones

Total 15-29 afios 09 13,7 76,7 8,1 0,3 0,3
De 15 a 19 afios 1,3 19,8 72,0 5,6 0,4 0,9
De 20 a 24 afos 1,2 11,2 79,2 8,5 0,0 0,0
De 25 a 29 afos 04 10,7 78,7 9,9 0,4 0,0
Mujeres

Total 15-29 afios 0,8 10,6 73,9 13,8 0,7 0,1
De 15 a 19 afios 1,3 13,5 70,0 14,8 0,0 0,4
De 20 a 24 afios 0,8 11,5 75,1 11,9 0,8 0,0
De 25 a 29 afos 04 7,2 76,4 14,8 1,2 0,0

Fuente: INJUVE. Sondeo de Opinién y Situacion de la Gente Joven (4° Encuesta 2003)
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La mayoria de varones y mujeres adolescentes sondeados se ven a si mismos como una
persona normal (75,4% del total), y sélo algunos se ven como una persona delgada o muy
delgada (12,2% y 0,9%), o como una persona gorda o muy gorda (10,9% y 0,5%).

Por edades, aunque no hay cambios aparentemente significativos, podemos ver un au-
mento de casos de personas de ambos sexos que se ven a si mismos como “normales”, quizd
debido a una aceptacién o conformidad consigo mismos.

En cuanto a diferencias de sexo en adolescentes, sélo se puede apreciar un ligero incre-
mento de hombres que se ven a si mismo como personas delgadas (13,7%) o normales
(76,7%), frente a las mujeres, que se ven a si mismo como normales (73,9%) o como personas
gordas (13,8%). Debemos recordar aqui que las personas con anorexia y peso insuficiente
tienden a percibirse a si mismas como excesivamente gordas.

De nuevo, aqui podrian entrar en juego factores culturales y modelos sociales.

A continuacién se proporcionan datos sobre la imagen corporal percibida por los meno-
res de 0 a 15 afios, por sexo.

Tabla 35. Imagen corporal. De 0 a 15 afios, por sexo.

Bastante mayor de lo normal 2,6 2,9 2,6 1,8 1,8 2,0
Algo mayor de lo normal 13,4 15,8 15,4 16,6 12,6 14,3
Normal 696 686 655 692 726 724
Menor de lo normal 13,7 11,4 15,8 12,1 11,7 10,2
N.S. 0,8 1,2 0,7 0,3 09 0,9
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,4 0,2

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Los menores de entre 0 y 15 afios perciben, en su mayor parte, que su imagen corporal es
normal (70,7% del total). Esta proporcion permanece similar en los tres momentos de la en-
cuesta.

Por sexos, encontramos una ligera diferencia entre nifios y nifias, constante a lo largo de
los tres afios del estudio. De los casos en los que los menores no consideran que su imagen
corporal sea normal, las mujeres muestran una ligera tendencia a informar de que su ima-
gen corporal es “algo mayor que lo normal” en lugar que “menor de lo normal”. En varo-
nes, estas categorias son casi iguales (no parece existir una tendencia en un sentido o en otro).

Habitos higiénicos
La higiene y la salud estdn, como se puede suponer, relacionadas. Y no sélo hablamos de
hébitos higiénicos como hdbitos de limpieza, que tienen que ver con la adquisicién de en-

fermedades, sino también de habitos saludables como la higiene del suefio, que afectan al
rendimiento, pero también al descanso y desarrollo del organismo.
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En el siguiente sondeo de 1998, encontramos que el 89,4% de los jévenes (de 15 a 29 afios)
se cepilla los dientes al menos una vez al dia. También vemos que el 66,4% de esos jévenes
se ducha o bafia 7 veces por semana (lo que puede querer decir una vez al dia).

Figura 14. Algunos hdbitos higiénicos de la gente joven (15-29 afios). En cada caso, por-
centajes sobre el total de poblacién joven.
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Fuente: INJUVE, Calidad de vida de los Jévenes, 1998

Seria conveniente encontrar datos desglosados sobre este aspecto por sexo y edad, para
poder evaluar si existen diferencian en estos factores.

A continuacion se proporcionan datos sobre la proporcién de menores de entre 0 y 15 afios
que visitaron al dentista en los tres meses anteriores a la encuesta.

Tabla 36. Consulta al dentista en los tltimos 3 meses. De 0 a 15 afios, por sexo.

Si 194 235 199 240 230 236
No 803 765 801 760 767 76,1
N.C. 0,3 0,0 0,0 0,0 0,3 0,4

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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Un 22,5% del total de la muestra acudieron al dentista en el plazo definido.

Parece haber una ligera diferencia entre varones y mujeres, que se repite en las encuestas
de los afios 1995, 1997 y 2001. El porcentaje de nifias que acude al dentista es mayor que el
de nifios en los tres oleadas del estudio.

Los motivos de consulta al dentista en nifios y nifias de 0 a 15 afios aparecen a continuacién.

Tabla 37. Motivos de consulta al dentista. De 0 a 15 afios, por sexo.

Revisién o Chequeo 65,7 64,3 62,4 65,9 68,3 68,5
Limpieza de boca 6,2 6,2 8,2 7,4 8,0 7,6
Empastes (obturaciones) 20,2 23,1 21,4 17,5 18,9 18,9
Extraccién de algtin diente o muela 14,3 15,0 12,1 11,5 9,6 9,8
Poner fundas, puentes u otro tipo 2,5 2,1 1,9 1,9 14 1,1
de protesis

Tratamiento de las enfermedades 1,2 1,8 1,0 1,2 0,7 0,8
de las encias

Ortodoncia 10,6 12,0 10,7 11,5 10,1 12,2
Selladores, aplicacién de fldor 5,1 42 46 48 8,1 9,1

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

No se aprecian diferencias importantes entre sexos en los motivos para acudir al dentista;
existe, no obstante, una ligerisima tendencia en mujeres a acudir (mds que los varones) a
consulta dental por tratamiento de las enfermedades de las encias y ortodoncia.

En la siguiente tabla vemos las horas de suefio de los menores de entre 0 y 15 afios, des-
glosados por sexo y afio de la encuesta.

A continuacion se proporcionan datos sobre el tipo de servicio utilizado por los menores
de entre 0 y 15 afios.

Tabla 38. Tipo de servicio odontolégico utilizado. De 0 a 15 afios, por sexo.

De la Seguridad Social 19,1 18,8 24,4 20,3 29,6 27,0
De la Beneficencia 1,8 1,1 0,9 0,9 0,5 0,5
De una sociedad médica 5,0 4,5 4,8 4,3 47 4,2
Privado 71,0 71,9 682 721 622 655
Otros 2,0 34 15 2,0 1,6 1,5
N.C. 1,1 0,2 0,2 04 1,4 1,3

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE
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Por género, encontramos unas ligeras diferencias en el tipo de dentista consultado. En las
muestras recogidas, se puede apreciar que la proporcion de consultas a dentistas de la Se-
guridad Social o de sociedades médicas son algo mayores en nifios de 0 a 15 afios que en
nifias de la misma edad. En cambio, la proporcién en nifias es mayor en consultas realizadas
a dentistas privados.

Teniendo en cuenta los tres momentos de la encuesta y ambos sexos, encontramos que el
servicio odontolégico més utilizado es el privado, con un 66,8% del total de los casos, se-
guido de lejos por el servicio de la Seguridad Social, con un 25,1% del total.

Tabla 39. Horas de suefio. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nino Nina Nino Nina Nifo Nina
Media 98 99 98 977 989 10,0
Desviacion tipica 1,82 1,75 184 18 182 181

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Podemos ver que la media entre varones y mujeres de edades comprendidas entre 0y 15
afios no difiere apenas (9,91 del total) en horas de suefio, como tampoco se aprecian grandes
diferencias entre los tres afios de la encuesta.

La siguiente figura si estd desglosada por edad, pero no por sexo, y también serfa desea-
ble encontrar datos relevantes divididos entre hombres y mujeres.

Figura 15. Horas que suele dormir la gente joven (15-29 afios) durante los dias laborables,
por edad. Porcentajes sobre el total de cada grupo de edades.
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Fuente: INJUVE. Sondeo de Opinién y Situacion de la Gente Joven (4* Encuesta 2003)
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Podemos ver que casi la mitad (47,8%) de los adolescentes duerme 8 horas, e incluso un
16% de ellos duerme mads de 8 horas. Sélo un 15,8% de los adolescentes duerme 6 horas o
menos, que podria resultar en un peor estado de salud.

Segtin aumenta la edad y se entra en la edad adulta, va disminuyendo el porcentaje de per-
sonas que duermen 8 horas o0 mds, y aumenta el porcentaje de casos en los que se duerme 7
horas o menos.

Consumo de tabaco y alcohol

Casi més que en cualquier otro caso, se ha discutido acerca de la relacién entre consumo
de tabaco y salud. Muchos estudios han intentado encontrar en el tabaco la causa de distin-
tas enfermedades.

En la siguiente tabla vemos la evolucién del consumo de tabaco, por sexo y grupo de edad.

Tabla 40. Evolucién del consumo de tabaco en la poblacién joven (15-29 afios). Por sexo y
grupo de edad. 1995-2001.

Fuman actualmente Nunca han fumado

1995 1998 2001 1995 1998 2001

Ambos sexos

Total 15-29 afios 50,6 44,0 36,1 41,2 47,8 51,9
De 15 a 19 afios 40,0 32,6 241 54,1 62,7 64,8
De 20 a 24 afios 54,4 49,5 41,6 39,4 40,6 45,9
De 25 a 29 afios 57,7 50,4 41,2 29,5 39,4 46,4
Varones

Total 15-29 afios 53,7 45,7 33,0 40,0 46,8 54,6
De 15 a 19 afios 41,2 32,7 16,2 54,4 62,3 72,4
De 20 a 24 afios 58,0 52,1 39,3 38,6 39,1 44,6
De 25 a 29 afios 62,6 53,1 41,7 26,2 37,7 48,9
Mujeres

Total 15-29 afios 47,2 42,2 39,3 42,6 48,9 49,0
De 15 a 19 afios 38,8 32,5 32,4 53,9 63,0 56,9
De 20 a 24 afios 50,7 46,7 43,9 40,3 422 471
De 25 a 29 afios 52,5 47,7 40,7 33,0 41,0 43,8

Fuente: INJUVE, Calidad de vida de los jovenes 1995, 1998. INJUVE. Sondeo periédico de
opinién y situacion de los jovenes 4° trimestre 2001
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En el total de ambos sexos, y en varones y mujeres por separado, encontramos una ten-
dencia a la baja en el consumo de tabaco entre los afios 1995, 1998 y 2001. Entre los jévenes
de 15 a 29 afios, el porcentaje de personas que fumaban en ese momento pasé de un 50,6%
aun44% y aun 36,1% respectivamente segtin el ano. Al contrario, el porcentaje de personas
que nunca habian fumado en el momento del sondeo aumentaba segun el afio (41,2%, 47,8%
y 51,9% respectivamente).

Por edades, como puede parecer 16gico, en los tres afios de estudio encontramos un au-
mento de casos en consumo de tabaco a medida que aumenta la edad y, en concordancia, dis-
minuye el nimero de casos que nunca han fumado.

Por sexos, podemos encontrar diferencias importantes de tendencia, sobre todo si nos fi-
jamos en la etapa de la adolescencia:

Mientras el porcentaje de varones entre 15 y 19 afios que fuman disminuye notablemente
en los tres afos del sondeo (41,2%, 32,7% y 16,2% respectivamente), el de las mujeres dis-
minuye algo desde 1995 a 1998, pero se mantiene casi igual en 2001 (38,8%, 32,5% y 32,4%,
respectivamente).

De la misma manera, vemos que el porcentaje de sujetos que nunca han fumado aumenta
mucho entre varones, pero que no tiene una tendencia clara entre las mujeres adolescentes.
De nuevo, podriamos estar viendo el resultado de factores sociales y de prestigio entre ado-
lescentes, donde las mujeres podrias estar siguiendo modelos culturales.

La siguiente figura proporciona datos sobre la edad media del inicio en el consumo de ta-
baco, por sexo y grupos de edad.

Figura 16. Evolucién de la edad media del inicio en el consumo de tabaco, por sexo y gru-
pos de edad. 15 a 29 afios. 1995-2001
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Fuente: INJUVE, Calidad de vida de los jévenes 1995, 1998. INJUVE. Sondeo periédico de
opinion y situacién de los jévenes 4° trimestre 2001
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Al contrario que en la tabla anterior, aqui no se encuentra una tendencia en ningtin sen-
tido. La edad de comienzo de consumo de tabaco no ha variado sensiblemente a lo largo de
los tres sondeos (afios 1995, 1998 y 2001), no existen diferencia entre varones y mujeres, ni
entre grupos de edad.

En cuanto a consumo de alcohol, el siguiente grafico recoge datos sobre la edad de inicio
en su consumo, por sexo y edad, en dos momentos distintos (1998 y 2004).

Figura 17. Evolucién de la edad de inicio en el consumo de bebidas alcohdlicas (15-29
afos), por sexo. 1998-2004. Para cada afio, grupo de edades y sexo: Media de horas
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Fuente: INJUVE. Calidad de vida de los jévenes, 1998. INJUVE. Sondeo periédico de opi-
nién y situacién de la gente joven, 2004

De nuevo, en cuanto a edad de inicio en el consumo, no parece haber diferencias en cuanto
a sexo o grupo de edad, y tampoco parece existir una tendencia a aumentar o disminuir en
los dos momentos del sondeo.

Ella siguiente tabla podremos ver la proporcion de consumo en los afios 1998 y 2004, y el
porcentaje de personas que nunca han bebido; ambas categorias desglosadas por sexo y
grupo de edad.
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Tabla 41. Evolucién del consumo de bebidas alcohélicas en la poblacion joven (15-29 afios).
Por sexo y grupo de edad. Por cada afio, porcentajes sobre el total de cada grupo de edad y
sexo.

Beben actualmente Nunca han bebido

1998 2004 1998 2004
Ambos sexos
Total 15-29 afios 62,5 57,3 30,8 21,6
De 15 a 19 afios 50,2 49,3 43,1 32,1
De 20 a 24 afios 69,3 65,2 23,6 15,3
De 25 a 29 afios 68,4 56,5 25,2 18,2
Varones
Total 15-29 afios 70,7 66,2 23,3 16,2
De 15 a 19 afios 55,2 52,2 38,2 30,4
De 20 a 24 afios 76,5 75,1 17,3 91
De 25 a 29 afios 81,9 70,1 12,9 10,4
Mujeres
Total 15-29 afios 54,0 48,4 38,6 26,9
De 15 a 19 afios 45,0 46,5 48,2 33,8
De 20 a 24 afos 61,8 55,5 30,2 21,5
De 25 a 29 afios 55,3 42,7 37,2 26,2

Fuente: INJUVE. Calidad de vida de los jévenes, 1998. INJUVE. Sondeo periédico de opi-
nién y situacién de la gente joven, 2004

Tanto en el total de ambos sexos, como en hombres y mujeres por separado, encontramos
una tendencia a la baja en el consumo de alcohol, pero también una disminucién en el por-
centaje de personas que nunca han probado el alcohol. Esto podria indicar un mayor acceso
al alcohol, pero también una mayor informacién sobre sus efectos, y un consumo mds res-
ponsable.

En cuanto a la franja de edad de la adolescencia (15 a 29 afios), se pueden ver diferencias
entre sexos y la evolucion a lo largo de los afios. Mientras que en 1998 bebia un 55,2% de los
varones, en 2004 este porcentaje descendié a un 52,2%. En cambio, el 45% de las mujeres
adolescentes bebia en 1998, y este porcentaje aumento al 46,5% en 2004.

Esta ligera tendencia a la baja en varones y al alza en mujeres, en el consumo de alcohol,
puede deberse, de nuevo, a factores culturales.
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Sexualidad y métodos anticonceptivos

La sexualidad siempre ha sido parte del comportamiento humano. Sin embargo, a lo largo
de los afios ha dejado de ser un tema tabu en nuestra sociedad para convertirse cada vez
mds en un tema abierto al debate, en un reclamo, e incluso en una meta con tintes deporti-
vos. También es cada vez mayor la informacién de que se dispone para afrontarla con segu-
ridad, debido a los riesgos que la conducta sexual conlleva (enfermedades de transmision
sexual, embarazo no deseado, etc.).

El uso de métodos anticonceptivos adecuados (y de barrera, para evitar las enfermedades aso-
ciadas) se ha convertido en una prioridad social. Serfa muy conveniente realizar estudios acerca
de la evolucién del uso de estos métodos, con el objetivo de fomentar su correcta utilizacién.

La siguiente tabla muestra datos acerca de los métodos anticonceptivos utilizados por j6-
venes de entre 15 y 29 afios, desglosados en grupos de edad.

Tabla 42. Métodos anticonceptivos utilizados por jévenes de entre 15 y 29 afios. Por grupo
de edad. Porcentajes sobre el total de poblacién joven que manifiesta haber tenido relacio-
nes sexuales completas y declaran utilizar algtin método en cada grupo de edad.

Total 15-29 De15a19 De20a24 De25a29

anos anos anos anos
Preservativo o condén 79,4 93,3 82,8 71,9
Pildora anticonceptiva 17,3 49 14,2 24,1
DIU, dispositivo intrauterino o sterilet 1,1 0,3 0,6 1,9
Pildora del dfa siguiente 0,2 0,0 0,2 0,3
Coito interrumpido 0,3 0,0 0,6 0,2
Métodos naturales (Ogino, temperatura, etc.) 0,0 0,0 0,1 0,0
Otras respuestas 0,4 0,3 0,4 0,4
NC 1,2 1,2 1,1 1,2

Fuente: INJUVE. Informe Juventud en Espafia 2004

El método anticonceptivo mds utilizado en el total de la muestra, asi como en todos los
grupos de edad, es el preservativo o condén (79,4% del total), seguido de lejos por la pil-
dora anticonceptiva (17,3% del total). S6lo un 2% del total utiliza otros métodos (como el
DIU, la pildora del dia siguiente, el coito interrumpido u otros).

Por grupos de edad, encontramos que es en la adolescencia (15 a 19 afios) donde hay
mayor proporcién de uso del preservativo (93,3% de los casos), frente a los grupos de 20 a
24 anos (82,8%) y 25 a 29 afios (71,9%). Este descenso del uso del condén en jévenes de mds
edad va a favor del uso de la pildora anticonceptiva, que pasa de un 4,9% en adolescentes a
un 14,2% y un 24,1% en grupos de mds edad. También se ve un ligero aumento del uso del
DIU u otros dispositivos intrauterinos. Estos datos pueden indicar que, a lo largo de los afios,
los jévenes van estableciendo relaciones mds estables, donde la opcién del uso de métodos
anticonceptivos no de barrera es mas prudente que durante la adolescencia, donde las rela-
ciones sexuales son mds esporadicas.
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Virus de la Inmunodeficiencia Humana - SIDA

Las enfermedades de transmision sexual, y quizd el SIDA como la mds mencionada, han
sido una preocupacién constante durante mucho tiempo. Desde los afios ochenta, la apari-
cién de muchos casos de infeccién por SIDA hizo saltar la alarma social, y se desarrollaron
muchas campanias de informacién y prevencion ante este problema. Sin embargo, el conta-
gio de esta enfermedad se produce por mdiltiples vias, no s6lo mediante las relaciones se-
xuales, y merece un apartado en si mismo.

A continuacion se presentan datos del Registro Nacional de casos de SIDA del afio 2005.
Aunque estos datos no se presentan desglosados por sexos ni grupos de edad, pueden ser-
vir para dar una idea aproximada de la evolucién del problema.

Figura 18. Casos de SIDA en gente joven (15-29 afios). Por afio de diagndstico. Fecha de
actualizacién 30 de junio de 2005. Porcentajes sobre el total de casos de SIDA en cada afio.
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Fuente: Registro Nacional de casos de SIDA. Vigilancia epidemiolégica en Espafia. 2006
*Datos hasta el 30 de junio

Se puede apreciar claramente una tendencia a la baja en cuanto a la proporcién de casos
de 15 a 29 arfios con respecto al total de casos con SIDA registrados desde el afio 1997 hasta
el 2005, con un ligero repunte en el afio 2004.

En la siguiente tabla se recogen datos, desglosados por grupos de edad y sexo, acerca de
las categorias de transmision de la enfermedad.
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Tabla 43. SIDA en Espafia desde 1981. Por sexo, grupo de edad y categoria de transmision.
Ntimero de casos.

Total De0a Del5 De20 30 Edad
14 al9 a24 afios  desco-
afios afios  anos mas nocida
Ambos sexos 72099 1039 430 4531 15763 20724 50191 145
Hombres
Hombres homo y bisexuales 9919 0 7 251 1166 1424 8483 12
Usuarios de drogas por via
parenteral, incluidos los 36871 4 206 2644 9802 12652 24133 82
hombre homo y bisexuales
usuarios
Receptores de hemoderivados 731 90 77 108 106 291 349 1
Receptores de transfusiones 210 14 5 2 14 21 175
sanguineas
Madre-hijo 441 436 5 0 0 5 0 0
Relaciones heterosexuales 6858 0 15 145 607 767 6074 17
de riesgo
Otras exposiciones de riesgo 2720 6 6 55 284 345 2362 7
0 no conocidas
Total 57750 550 321 3205 11979 15505 41576 119
Mujeres
Usuarios de drogas por via 8576 0 63 950 2653 3606 4892 18
parenteral
Receptores de hemoderivados 72 5 1 6 7 14 52 1
Receptores de transfusiones 166 9 4 5 8 17 140 0
sanguineas
Madre-hijo 475 467 6 2 0 8 0 0
Relaciones heterosexuales 4425 0 28 336 1009 1373 3049 3
de riesgo
Otras exposiciones de riesgo 635 8 7 27 107 141 482 4
0 no conocidas
Total 14349 489 109 1326 3784 5219 8615 26

Fuente: Registro Nacional de casos de SIDA. Vigilancia epidemioldgica en Espaiia.
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Tabla 44. SIDA en Espaia desde 1981. Por sexo, grupo de edad y categoria de transmi-
sion. Porcentajes.

Total De0Oa Del5 30 Edad
14 al9 afios  desco-

anos  anos mas nocida

Hombres
Hombres homo y bisexuales 17,18 0,00 2,18 7,83 9,73 9,18 20,40 10,08

Usuarios de drogas por via 638 073 6417 8250 81,83 81,60 5805 6891
parenteral, incluidos los hombre
homo y bisexuales usuarios

Receptores de hemoderivados 1,27 1636 2399 337 0,88 1,88 084 084
Receptores de transfusiones 036 255 156 006 0,12 0,14 042 0,00
sanguineas

Madre-hijo 076 7927 156 0,00 0,00 0,03 0,00 0,00
Relaciones heterosexuales 11,88 0,00 467 452 5,07 495 14,61 14,29
de riesgo

Otras exposiciones de riesgoo 4,71 1,09 1,87 1,72 2,37 2,23 568 588
no conocidas

Total 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00
Mujeres

Usuarios de drogas por via 59,77 0,00 5780 7164 70,11 7024 56,78 69,23
parenteral

Receptores de hemoderivados 0,50 1,02 0,92 0,45 0,18 0,27 060 3,85
Receptores de transfusiones 1,16 1,84 3,67 0,38 0,21 0,33 1,63 0,00
sanguineas

Madre-hijo 331 9550 550 0,15 0,00 0,15 0,00 0,00
Relaciones heterosexuales 3084 0,00 2569 2534 26,66 2631 3539 11,54
de riesgo

Otras exposiciones de riesgo 443 1,64 6,42 2,04 283 2,70 559 15,38
0 no conocidas

Total 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00 100,00

Fuente: Elaboracion a partir del Registro Nacional de casos de SIDA. Vigilancia epide-
miolégica en Espafia.

En el total de grupos de edad, encontramos diferencias entre hombres y mujeres en cuanto
a categorfas de transmisién del SIDA. Mientras que la mayoria de los casos de contagio se
producen en los usuarios de drogas por via parenteral, y no existen diferencias demasiado
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grandes (63,85% y 59,77% respectivamente), se puede ver que si existen diferencias en la
siguiente causa mds frecuente, que son las relaciones sexuales. Sumando los porcentajes de
relaciones heterosexuales, bisexuales y homosexuales, la proporcion de esa causa de conta-
gio es muy similar en hombres y mujeres (29,06% y 30,84%). Sin embargo, encontramos que
la tabla distingue, en hombres, entre relaciones heterosexuales de riesgo 11,88% y relaciones
homo y bisexuales 17,18%. Desde un enfoque de género, esta distincion llama poderosa-
mente la atencién, puesto que parece implicar dos cosas que no son correctas, al menos desde
un enfoque metodoldgico: primero, que las mujeres no tienen relaciones homo o bisexuales,
y esa categoria ni siquiera aparece en la tabla (aunque pudiera no contar con casos favora-
bles, al menos serviria para comparar con el grupo de los hombres); segundo, parece dejar
entrever que todas las relaciones homo y bisexuales son conductas de riesgo. Este es un jui-
cio de valor que no se puede hacer desde la metodologia.

El uso de drogas por via parenteral como primera causa del contagio se repite en todos los
grupos de edad, excepto en nifios de entre 0 y 14 afios. Las relaciones sexuales (de todo tipo)
son la segunda causa de contagio a partir de los 20 afios, pero no en los grupos de nifios y
nifias (0 a 14 afios) y varones adolescentes (15 a 19 afios).

En los varones adolescentes, la segunda causa de transmision es la recepcion de hemo-
derivados (quizd aqui la diferencia con el grupo de mujeres de la misma edad consista en el
factor sanguineo no sintético administrado en casos de hemorragia en varones hemofilicos,
cosa que no ocurre en las mujeres).

En nifios de hasta 14 afios, tanto en varones como en mujeres, la causa principal de con-
tagio es la transmisiéon madre-hijo, y por tanto esta deberia ser una prioridad para la inves-
tigacién y la prevencion, ya que este contagio va a determinar la salud del nifio o nifia desde
su nacimiento.

Interrupcién Voluntaria del Embarazo (IVE)

El embarazo, y su interrupcién voluntaria, son acontecimientos vitales estrechamente re-
lacionados con la salud. En este caso concreto, el enfoque de género tiene necesariamente que
centrarse en la mujer, por razones obvias.

Alo largo de los ultimos afios, el embarazo y el aborto, los derechos y deberes de la mujer
en cuanto a madre, han sido también asunto de actualidad. Las legislaciones al respecto han
cambiado, y existe (al menos en teorfa) una mayor capacidad de decision sobre este tema por
parte de las mujeres, y unos supuestos legales que respaldan la interrupcién provocada del
embarazo en algunos casos.

En la siguiente tabla se muestran datos de casos de Interrupcién Voluntaria del Embarazo
por grupos de edad, entre los afios 1996 y 2005.
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Tabla 45. Tasas de IVE por 1000 mujeres. Por grupo de edad. 1996-2005.

Ano de intervencion

1999 2000 2001
TOTAL 569 552 600 652 714 766 846 877 894 9,60

19 y menos 491 5,03 571 6,72 7,49 829 928 990 10,57 11,48
anos

20-24 afios 835 813 913 1026 11,88 12,86 1437 1531 1537 16,83
25-29 afios 702 684 735 790 866 934 1072 11,3 11,43 12,60
30-34 afios 580 557 599 637 690 744 810 828 857 9,07
35-39 afios 470 445 465 486 511 542 584 6,02 612 648
40y méds afios 2,37 2,27 235 234 235 247 272 269 269 287
Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo. IVE. Datos definitivos correspondientes al afio 2005.

Los datos de la tabla muestran una tendencia al alza en cuanto al nimero de casos de IVE
desde el afio 1996 (un 0,57%) hasta el 2005 (0,96%). Esa evolucién se repite en todos los gru-
pos de edad a lo largo de los afios. El grupo de edad que mayor tasa de IVE presenta es el
de 20 a 24 afios, y el que menos a partir de los 40 afios.

Ademads, como puede apreciarse en la siguiente gréfica, la tendencia a aumentar es mds
acusada en el grupo de edad de 20 a 24 afios, seguida por el de 25 a 29 afios y el de menos
de 19 afios.

Figura 19. Tasas de IVE por 1000 mujeres. Por grupo de edad.
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Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo. IVE. Datos definitivos correspondientes al afio 2005.
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Existen datos acerca de las tasas de IVE segtin la comunidad auténoma de residencia,
como puede verse en la tabla y gréfica que siguen a continuacion.

Tabla 46. Tasas de IVE por 1000 mujeres (15-44 afios). Por CCAA de residencia. 1996-2005.

Ano de intervencion

1999 2000 2001

Total de Espafia 5,69 552 6,00 652 7,14 766 846 877 894 9,60
Andalucia 446 467 516 549 619 677 733 825 898 999
Aragén 6,65 662 703 728 78 88 99 10,70 10,10 10,92
Pdo. de Asturias 9,65 7,13 7,15 695 838 722 775 784 855 827
Islas Baleares 7,99 8712 11,13 11,84 1356 1321 1425 13,7 12,38 12,57
Canarias 643 593 698 722 804 728 68 625 623 723
Cantabria 403 358 375 400 392 4,08 444 426 451 4,42
CastillaLaMancha 3,57 3,68 420 4,67 435 454 523 580 579 6,65
Castillay Leén 535 530 552 58 563 554 561 584 580 586
Catalufia 762 725 765 859 967 10,18 11,37 11,39 10,89 11,46
C.Valenciana 5,55 4,76 5,74 6,00 6,82 750 8,26 8,27 8,60 9,10
Extremadura 3,46 3,32 373 370 427 361 376 383 519 526
Galicia 436 421 4,12 381 397 416 435 422 447 443
C.deMadrid 7,18 722 746 872 890 1047 12,19 12,83 12,03 12,81
Region de Murcia 4,33 461 4,88 564 796 968 1154 11,69 1048 11,7

Navarra 208 239 253 29 363 399 456 481 522 521
Pais Vasco 264 27 274 304 355 355 394 399 447 542
La Rioja 431 463 529 628 655 644 8§52 804 7,58 8§22

Ceutay Melilla 1,92 2,62 286 29 253 321 155 306 310 325

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo. IVE. Datos definitivos correspondientes al afio
2005.

Llama la atencién de la tabla anterior que, a pesar de que el total de la tasa de IVE au-
menta, encontramos comunidades donde la tasa ha permanecido casi igual desde el afio
1996 a 2005 (Galicia, Castilla y Leén y Cantabria), o incluso disminuye, como en Asturias
(de un 0,97% en 1996 a un 0,8% en 2005).
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Figura 20. Tasas de IVE por 1000 mujeres (15-44 afios). Por CCAA de residencia. Afio 2005.
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Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo. IVE. Datos definitivos correspondientes al
afio 2005.

También podemos ver, a fecha de 2005, cémo dependiendo de la Comunidad Auténoma
de residencia, la tasa de IVE es distinta, siendo Madrid la que mds casos presenta (1,3%), y
Ceuta y Melilla las que menos (0,3% en conjunto).

Antes menciondbamos el Principado de Asturias, donde la tasa de IVE habia bajado en los
afios evaluados; sin embargo, no es una comunidad con una tasa demasiado baja, sino que
en el afo 2005 estd situada cerca del promedio nacional con un 0,8%, frente al 0,96% del total.

Accidentes y defunciones

No es necesario pensar mucho para encontrar relacién entre accidentes que provocan le-
siones y la salud. De la misma manera, también encontramos en las defunciones el final de
la salud, en términos absolutos.

Los accidentes de trafico son una preocupacién constante para las administraciones, y un pe-
ligro real para los usuarios de las vias ptblicas. Todos los afios se realizan en nuestro pais cam-
pafias de prevencion de accidentes de trafico, con un éxito discutible. Se introducen nuevas
medidas sancionadoras como método para castigar las infracciones, como el carné por puntos,
siempre con el objetivo de reducir en nimero de muertos y heridos en las carreteras.

En cualquier caso, son muy elevados los recursos que se invierten para prevenir los acci-
dentes, o para paliar sus efectos.

A continuacién se presentan datos sobre victimas de accidentes de trafico en poblacién de
entre 15 y 29 afios, desglosados por sexo y grupos de edad, tanto en vias urbanas como en
vias interurbanas.
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Tabla 47. Poblacién joven (15-29 afios) victima de accidentes de trafico. Por sexo, grupo de
edad y tipo de via. 2005. Ntimero de casos.

En carretera En zona urbana
Total Muertos Heridos Heridos Total Muertos Heridos Heridos

victimas graves leves  victimas graves leves

Ambos sexos

Total 15-29 afios 27873 1135 5639 21099 27724 252 2858 24614
De 15 a 17 afios 2596 95 647 1854 4701 41 702 3958
De 18 a 20 afios 5701 229 1158 4314 6488 63 708 5717
De 21 a 24 afos 8733 371 1677 6685 7609 74 699 6836
De 25 a 29 afios 10843 440 2157 8246 8926 74 749 8103
Varones

Total 15-29 afios 19103 916 4260 13927 18770 205 2231 16334
De 15 a 17 afios 1738 69 503 1166 3448 35 562 2851
De 18 a 20 afios 3945 182 860 2903 4577 51 568 3958
De 21 a 24 afos 5968 301 1263 4404 4968 60 530 4378
De 25 a 29 afos 7452 364 1634 5454 5777 59 571 5147

Mujeres
Total 15-29 afios 8770 219 1379 7172 8954 47 627 8280
De 15 a 17 afios 858 26 144 688 1253 6 140 1107

De 18 a 20 afios 1756 47 298 1411 1911 12 140 1759
De 21 a 24 afios 2765 70 414 2281 2641 14 169 2458

De 25 a 29 afios 3391 76 523 2792 3149 15 178 2956
Fuente: Direccién General de Trafico. Anuario de accidentes 2005
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Tabla 48. Poblacién joven (15-29 afios) victima de accidentes de trafico. Por sexo, grupo de
edad y tipo de via. 2005. Porcentajes.

En carretera En zona urbana
Total Muertos Heridos Heridos Total Muertos Heridos Heridos

victimas graves leves  victimas graves leves

Ambos sexos

Total 15-29 afios 100,0 4,1 202 757 1000 09 10,3 888
De 15 a 17 afios 9,3 3,7 249 714 170 09 149 84,2
De 18 a 20 afios 205 4,0 203 757 234 1,0 10,9 881
De 21 a 24 anos 31,3 42 192 765 274 10 9,2 89,8
De 25 a 29 afios 389 41 199 760 322 08 8,4 90,8
Varones

Total 15-29 afios 100,0 4,8 223 729 1000 11 11,9 87,0
De 15 a 17 anos 9,1 4,0 289 67,1 184 1,0 16,3 82,7
De 18 a 20 anos 20,7 4,6 21,8 736 244 11 124 86,5
De 21 a 24 anos 31,2 50 21,2 738 265 12 10,7 881
De 25 a 29 anos 390 49 21,9 732 308 1,0 9,9 89,1
Mujeres

Total 15-29 afios 100,0 25 157 81,8 1000 05 7,0 92,5
De 15 a 17 anos 9,8 3,0 16,8 802 140 05 11,2 88,3
De 18 a 20 anos 200 27 170 804 21,3 06 7,3 92,0
De 21 a 24 afios 31,5 25 150 825 295 05 6,4 93,1
De 25 a 29 anos 38,7 22 154 823 352 05 5,7 93,9
Fuente: Direccién General de Trafico. Anuario de accidentes 2005

En el total de ambos sexos, el porcentaje de heridos graves con respecto del total de victi-
mas es mayor en carretera (20,2%) que en zona urbana (10,3%). Lo mismo ocurre con los
casos de muerte (4,1% frente a un 0,9% en via urbana). Las mayores velocidades de los ve-
hiculos en vias interurbanas pueden tener que ver con estas diferencias de porcentajes.

Por sexo, encontramos diferencias entre el porcentaje de casos segtn la gravedad del ac-
cidente. El grupo de los varones tiene una mayor proporcién de siniestros con resultado de
heridos graves frente al grupo de mujeres tanto en carretera (22,3% y 15,7% respectivamente),
como en zona urbana (11,9% en varones y 7% en mujeres)

Encontramos lo mismo en siniestros con resultado de muerte. En carretera, un 4,8% en
varones y un 2,5% en mujeres. En zona urbana, 1,1% para los varones y un 0,5% para las
mujeres.

Queda pendiente estudiar cudles son las causas que diferencian estos porcentajes, pero
llama la atencién esta mayor gravedad en los siniestros en el grupo de los hombres.

La tabla ofrece datos del grupo de edad de 15 a 17 afios, esto es, de adolescentes que no
pueden obtener atin el permiso de conducir y, por tanto, no deberian ser los conductores de
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los vehiculos siniestrados, lo que puede estar relacionado con que existan menos casos de ac-
cidentados en esa categoria de edad con respecto a las otras.

Del total de ambos sexos, los adolescentes de entre 15y 17 afios tienen un desenlace de he-
ridos graves en un 25% en carretera y un 15% en zona urbana, mayores porcentajes que en
el grupo total de edades.

En cuanto a resultado de muerte, este grupo de edad muestra un 3,7% en carretera y un
0,9% en zona urbana. Esta proporcion es similar al del grupo total de edades.

En el siguiente grupo de edad, de 18 a 20 afios, se incluirfan adolescentes que ya pueden
disponer de permiso de conduccién, luego podrian ser los conductores de los vehiculos si-
niestrados.

Del total de ambos sexos, los adolescentes de entre 18 y 20 afios tienen un desenlace de he-
ridos graves en un 20% en carretera y un 11% en zona urbana, similares porcentajes que en
el grupo total de edades.

En cuanto a resultado de muerte, este grupo de edad muestra un 4% en carreteray un 1%
en zona urbana. Esta proporcién es similar al del total de edades.

En este grupo de edad de 18 a 20 afios, encontramos diferencias entre varones y mujeres.
Los varones parecen tener una mayor proporcion de siniestros con resultado de herido grave
o muerte que las mujeres de la misma edad. Mientras que en la categoria de heridos graves
los hombres muestran un 21,8% (carretera) y 12,4% (urbe), las mujeres s6lo muestran un 17%
(carretera) y un 7,3% (urbe).

En resultado de muerte, hay casos en hombres en un 4,6% (carretera) y 1,1% (urbe), las mu-
jeres muestran casos en un 2,7% (carretera) y un 0,6% (urbe).

Aungque no desglosados por edad, a continuacién encontramos datos sobre la evolucién

del ntiimero de victimas jovenes entre 15 y 29 afios segtn la gravedad de las lesiones entre
los afios 1998 y 2001.

Figura 21. Evolucién de victimas jévenes (15-29 afios) en los accidentes de tréfico. 1998-2005.

50 46
45 442

40 —3p 34,7
35 31,2
30 B Muertos
25 Heridos graves
20 1 Heridos Leves
15
10
5
0

43,1 57

Porcentaje

1998 2000 2001

Fuente: Direccion General de Trafico. Anuario 2005
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Se puede apreciar una ligera tendencia a la baja desde el afio 1998 hasta el afio 2005 en las
tres categorias de victimas (Muertos, Heridos graves y Heridos leves).

A continuacién se proporcionan datos sobre la ocurrencia de accidentes en general en me-
nores entre 0 y 15 afios.

Tabla 49. Accidentes en los tdltimos 12 meses. De 0 a 15 afios, por sexo.
1995 1997 2001 2006*

Nifio Nina Nifno Nina Nifno Nifna Nino Nifa
Si 9,0 91 10,7 9,6 102 7,7 124 7,7
No 90,8 909 893 904 895 922 876 923
N.C. 0.2 0,0 0,0 0,0 0,3 0,1 0,0 0,0
Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

*Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo. Encuesta Nacional de Salud INE. Avance de
resultados junio 2006 - enero 2007. Datos provisionales.

Teniendo en cuenta los tres primeros afios presentados, no encontramos diferencias apre-
ciables entre sexos o evolucién en el tiempo en cuanto a esta cuestion. El porcentaje medio
de ocurrencia de accidentes en este grupo de edad es del 9,3%, teniendo en cuenta los tres
momentos de la encuesta.

Al afiadir los datos del afio 2006, sigue sin parecer que exista una tendencia consistente en el
tiempo, aunque las diferencias de género son apreciables, con un 12,4% de los varones que han
tenido un accidente en el afio anterior a la encuesta, frente a s6lo un 7,7% de las mujeres.

A continuacién se muestra la distribucién de casos de accidentes respecto al lugar donde
han tenido lugar dichos accidentes, desglosados por sexo y afio de la encuesta.

Tabla 50. Lugar del accidente. De 0 a 15 afios, por sexo.

En casa, escaleras 20,7 28,7 24,5 21,7 26,2 27,1
Accidentes de trafico en 6,5 9,2 10,0 6,5 1,5 3,8
calle o carretera

En la calle (pero no de trafico) 283 230 282 261 273 250
En la escuela, colegio, guarderia 31,5 29,9 264 37,0 34,3 34,0
Otros 130 92 10,0 87 91 9,4
N.C. 0,0 0,0 0,9 0,0 1,7 0,7

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

La mayoria de los accidentes en menores con afios comprendidos entre 0 y 15 afios ocurren
en el centro escolar (32,7% del total); el segundo lugar donde se aprecian mds accidentes es
en la calle, aunque no como consecuencia de accidentes de tréfico (26,4% del total) y en casa
o escaleras (25,4% del total). Parece razonable pensar que esto es asi puesto que estos lugares
son donde mds tiempo pasan los menores de edad de ambos sexos. No existen diferencias
apreciables entre varones y mujeres, ni una evolucién temporal de la frecuencia de casos.
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Después de un accidente, y dependiendo de sus consecuencias, se hace necesario acudir o no a
algtin tipo de servicio médico. A continuacién se resumen datos relacionados con estas consultas.

Tabla 51. Tipo de asistencia al accidentado. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001
Nifio Nina Nino Nina Nino Nina
Tuvo que consultar a un médico o 20,9 23,0 16,5 17,4 25,0 27,7
enfermera

Tuvo que acudir a un centro de urgencia 57,1 55,2 61,5 63,0 52,6 49,3
Tuvo que ser ingresado en un hospital 55 8,0 9,2 43 42 6,2

No fue necesario hacer ninguna consulta 16,5 13,8 12,8 15,2 17,1 16,
ni intervencion(

N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 1,0 0,8
Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

No parecen existir diferencias de género en cuanto al tipo de asistencia médica al acci-
dentado de los menores, si tenemos en cuenta los tres momentos de esta encuesta.

Tras el accidente, la asistencia mds habitual en los menores de 0 a 15 afios se produce en
un centro de urgencia (54,9% del total de los casos), seguido por la consulta a un médico o
enfermera (23,1% del total) y el ingreso en un hospital (5,9% del total). Sin embargo, en un
15,7% de los casos, tomando ambos sexos y los tres momentos de la encuesta, no fue nece-
saria ninguna consulta o intervencién.

En la siguiente tabla vemos los dafios producidos por el accidente en estos menores de
edad, por sexo y afio de la encuesta.

Tabla 52. Efecto o dafio producido por el accidente. De 0 a 15 afios, por sexo.

1995 1997 2001

Nino Nina Nino Nina Nino Nina

Contusiones-hematomas, esguinces- 55,7 55,4 66,4 67,4 55,9 61,6
luxacion

Fracturas o heridas profundas 33,0 26,5 439 40,4 25,9 24,9
Envenenamiento o intoxicaciones 11,4 10,8 1,9 2,2 3,3 48
Quemaduras 4,5 4,8 2,8 6,7 6,3 5,4
Otros 9,1 16,9 4,7 6,7 8,7 4,3
N.C. 0,0 2,4 0,0 0,0 0,8 0,7

Fuente: Encuesta Nacional de Salud INE

Aunque parecen existir diferencias entre varones y mujeres en cuanto al tipo de conse-
cuencia de los accidentes, éstas no se mantienen a lo largo del tiempo. Las distintas encues-
tan parecen indicar que no existe una tendencia en este sentido. Por tanto, las diferencias
pueden deberse a multiples factores.

Las contusiones y hematomas, esguinces y luxaciones conforman la mayor parte de las lesio-
nes sufridas por nifios y nifias de entre 0y 15 afios, con un 59,7% del total. Las consecuencias mds
frecuentes a continuacién son las fracturas y heridas profundas que representan un 30,3% del
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total. Habrfa que plantearse si estos dos tipos de lesiones, que forman el 90% del total de las le-
siones, no serdn solamente la consecuencia natural de la actividad de los nifios y nifias.

En la siguiente tabla aparecen datos sobre causas de defuncién en jévenes de entre 15y
29 afos, desglosados por sexo y grupos de edad.

Tabla 53. Distribucién de las defunciones de la poblacién joven Poblacién joven (15-29
afos). Por sexo, grupo de edad y causa de la muerte. 2004. Porcentajes sobre el total de cada
grupo de edad y sexo.

Varones

15-19  20-24
anos anos

Totales (base) 4510 661 1155 1557 369 506
Enfermedades infecciosas y parasitarias 242 0,91 113 283 458 244 4,94
*SIDA 1,09 0,00 052 1,80 0,38 1,08 1,98
Tumores 1144 938 840 996 12,6 1599 21,74

Enf. de sangre y de 6rg. hematopoyéticos 0,53 0,30 03 051 1,53 1,08 0,40
ciertos trast. que afectan mecanismo

inmunidad
Enf. endocrinas, nutricionales y metabdlicos 1,35 1,51 078 0,64 2,67 2,71 2,96
Trastornos mentales y del comportamiento 0,98 0,15 09 161 0,76 0,27 0,79

Enf. del sistema nervioso y de los rganos 3,44 4,39 277 225 5,73 5,96 4,35
de los sentidos

Enf. del sistema circulatorio 6,01 4,84 450 694 6,11 7,59 6,92
Enf. del sistema respiratorio 3,26 1,97 234 328 42 3,79 6,13
Enf. del sistema digestivo 1,24 0,76 061 154 1,53 244 1,38
Enf. de la piel y del tejido subcutaneo 0,02 0,00 0,00 0,00 0,38 0,00 0,00
Enf. del sistema osteomuscular y del 027 015 009 013 038 027 119
tejido conjuntivo

Enf. del sistema genitourinario 0,22 0,15 0,09 006 0,38 0,54 0,79
Embarazo, parto y puerperio 0,13 0,00 0,00 0,00 0,00 027 0,99

Afecciones originadas en el perfodo perinatal 0,09 0,15 000 013 0,00 0,00 02

Malformaciones congénitas, deformidades 1,42 1,66 1,04 1,09 1,15 2,44 2,37
y anomalias cromosomicas

Sintomas, signos y hallazgos anormales 3,81 3,18 433 392 1,91 4,88 3,36
clinicos y de laboratorio, NCOP

Causas externas de mortalidad 63,37 705 7264 65,13 56,11 49,32 415
* Accidentes de tréfico de vehiculos de motor 32,95 46,14 3827 2871 3473 2791 1937
* Otros accidentes de transporte 1,73 2,57 147 238 0,38 0,81 0,59
* Caidas accidentales 2,24 1,66 286 289 1,91 0,27 1,19

* Ahogamiento, sumersion y sofocacién 3,33 5,14 416 347 0,76 0,54 1,98
accidentales

* Envenenamiento accidental por 257 0,61 242 392 1,15 1,36 2,96
psicofdrmacos y drogas de abuso

* Otros accidentes 4,59 5,90 554 5,01 1,91 3,52 1,58

* Suicidio y lesiones autoinflingidas 1075 5,30 1212 14,07 7,25 1003 6,92

* Agresiones (homicidios) 3,59 1,82 364 315 5,73 3,79 5,93

Fuente: INE. Defunciones segtin causa de la muerte

Notas: ! Total de ambos sexos 15-29 afios. * Causas extraidas del grupo de clasificacién
precedente, por su interés.
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La principal causa de muerte entre jovenes, sin que haya diferencias por sexo o grupo de
edad, estd en los accidentes de tréfico; se puede apreciar en la tabla que las causas externas
(donde se incluyen estos accidentes), abarcan la mayoria de los casos de defuncién (63,37%
en el total de sexo y grupo de edad). La segunda causa externa de muerte son los suicidios
y las lesiones autoinflingidas (10,75%). Dentro de las causas internas, son los tumores los que
ma4s frecuencia muestran (11,44%).

Este orden en las causas de defuncién se mantiene en ambos sexos y todos los grupos de edad.

Llama la atencién que, en el grupo de los hombres, el porcentaje de causas externas es
mayor que en el grupo de las mujeres, mientras que el porcentaje de tumores es menor que
el de las féminas.

Por edades, las causas externas van disminuyendo segtin aumenta la edad, tanto en hombres
como en mujeres. En cuanto a tumores, el porcentaje de casos permanece mds o menos estable
en hombres a medida que aumenta la edad, pero si aumenta notablemente en las muijeres.

Maltrato infantil

Un indicador importante del estado de salud de la poblacién infantil es la prevalencia de
los casos de maltrato, en cualquiera de sus formas. En el afio 1999 se puso en marcha un Re-
gistro unificado de casos de maltrato infantil (RUMI) que ha venido recogiendo las notifi-
caciones de casos de maltrato en diversas Comunidades Auténomas.

El modelo del RUMI fue disefiado originalmente para recoger informacién de todas las Co-
munidades Auténomas en cuatro &mbitos: Sanitario, Servicios Sociales, Educativo y Policial.
El nivel de implantacién conseguido ha sido muy variado tanto respecto al ntimero de dmbi-
tos como respecto a la implicacién de las distintas CCAA. En la actualidad s6lo contamos con
datos histéricos de suficiente longitud procedentes de la Comunidad Auténoma de Madrid
(Instituto Madrilefio del Menor y de la Familia) y de la Comunidad de Murcia (Programa Ex-
perimental de Atencién al Maltrato Infantil, Direccién General de Familia y Menor de la C. A.
Region de Murcia). A continuacion se informa de los datos de ambas comunidades por sepa-
rado ya que pueden existir diferencias sustanciales en su longitud y el ritmo de instauracién
del sistema es un aspecto a tener en cuenta.

Tanto la Comunidad de Madrid como la Comunidad de Murcia cuentas con datos proce-
dentes del ambito sanitario. Sin embargo, mientras que en la C. de Madrid el sistema de re-
gistro se ha dirigido de forma preferente a este dmbito, en la C. de Murcia todavia se
encuentra en vias de instauracion.

Tabla 54. Ntimero de casos de maltrato en el &mbito sanitario por afio y sexo.

Madrid Murcia Total
Nifio Nifia Nifno Nifa
1999 155 182 350
2000 154 161 321
2001 172 163 344
2002 205 221 433
2003 178 205 0 2 403
2004 174 199 6 9 395
2005 179 210 14 20 428
2006 215 246 2 5 508

Fuente: IMMF y DGFM. - Nota: El total incluye aquellos de los que se desconoce el sexo
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Figura 22. Evolucién del ntimero de casos de maltrato en el &mbito sanitario. 1999-2006.
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Fuente: IMMF y DGFM.

El nimero de casos notificados se mantiene en torno 400 por afio, con una ligera tenden-
cia al aumento en los tltimos afios, influido por la incorporacién de la Comunidad de Mur-
cia. Se aprecia una diferencia en el nimero de notificaciones en funcién del sexo, con un
ndmero mayor de casos relativos a nifias. De hecho, en la Comunidad de Madrid, el 52,5%
de los casos corresponden a mujeres.

En el &mbito sanitario, el tipo de maltrato notificado con mds frecuencia es el maltrato fi-
sico (43%), frente a la negligencia (36%), el abuso sexual (27%) y el maltrato emocional (24%).
Se observa una disparidad en el tipo de maltrato notificado por sexo. Mientras que en el
maltrato fisico y la negligencia existe una mayor frecuencia de notificaciones correspon-
dientes a nifnos, en el abuso sexual se observa una clara dominancia de las notificaciones co-
rrespondientes a nifias.
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Figura 23. Tipos de maltrato por sexo en el &mbito sanitario. 1999-2006.
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Fuente: IMMF y DGFM.

En el &mbito sanitario, la distribucién de notificacién por edades se acumula en las eda-
des mds jévenes, con un descenso de las notificaciones a partir de los 3 afios. Se observa un
incremento de las notificaciones correspondientes a nifias en el tramo de edad de 12-15 afios.

Figura 24. Ntimero de casos de maltrato por edad en el &mbito sanitario. 1999-2006.
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Fuente: IMMF y DGFM.
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En el dmbito de los servicios sociales la serie histérica disponible es mds corta y se inicia
en el afio 2003. La tendencia de los datos apunta a una ligera disminucién de las notifica-
ciones que se sitian en torno a las 700 notificaciones anuales. Sin embargo la longitud de la
serie es demasiado breve como para generalizar el patrén a los afios posteriores. Las notifi-
caciones referidas a nifios (61%) son claramente superiores a las referidas a nifias (39%) en
todos los afios del registro.

Tabla 55. Ntimero de casos de maltrato en el &mbito de los servicios sociales por afio y sexo.

Madrid Murcia
Nifio Nifa Nifio Nifa
2003 8 1 527 331 867
2004 11 12 610 375 1008
2005 9 13 363 219 604
2006 7 7 415 303 732

Fuente: IMMF y DGFM. - Nota: El total incluye aquellos de los que se desconoce el sexo.

Figura 25. Evolucién del niimero de casos de maltrato en el &mbito de los servicios socia-
les. 2003-2006.
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En el dmbito de los servicios sociales, la tipologia de maltrato dominante es la sospecha
de maltrato que representa un 57% de las notificaciones, seguida de las notificaciones en las
que no figura la tipologfa (15%). Las notificaciones de maltrato fisico y (13%), maltrato emo-
cional (11%) son mucho mds infrecuentes y las notificaciones de abuso sexual son franca-
mente escasas (4%). En las notificaciones de negligencia son claramente mds abundantes las
referidas a nifios, mientras que en las de abuso sexual se aprecia un nimero mayor de ellas
referidas a nifias.
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Figura 26. Tipos de maltrato por sexo en &mbito de los servicios sociales. 2003-2006.
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A diferencia del ambito sanitario, en el &mbito de los servicios sociales las notificaciones
se concentran en torno a los 12-15 afios de edad, existiendo un niimero relativamente menor
de edades tempranas. En todos los rangos de edad se aprecia una dominancia de las notifi-
caciones referidas a nifios.

Figura 27. Ntumero de casos de maltrato por edad en el d&mbito de los servicios sociales.
2003-2006.
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Propuestas para la mejora de la prevencién de problemas y mejora de la aten-
cion sanitaria

Alo largo de esta drea temadtica se han presentado datos relacionados con la salud
y aspectos sociales de la poblacién. Muchos de los datos recogidos s6lo contemplan
edades a partir de los 15 afios. Esto es asf, en algunas ocasiones, debido a que los as-
pectos a tratar son propios de la adolescencia o edad adulta y no de la infancia, como
puede ser la interrupcién del embarazo, consumo de sustancias adictivas o sexuali-
dad. En la evaluacién de otros aspectos, sin embargo, seria muy deseable incluir a los
nifios y nifias de menos de 15 afios, dando asi una visién mds global de los posibles
problemas y tendencias demogréficas. Adaptando los instrumentos de evolucién a
las caracteristicas propias de edades mds tempranas, se podrian indagar muchos as-
pectos acerca de a percepcién de la propia salud, alimentacion, habitos higiénicos y
actividad fisica, temas estrechamente relacionados con la salud, como hemos visto.
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ENFERMEDADES EMERGENTES Y REEMERGENTES EN LOS
NINOS ESPANOLES

Juan Casado Flores
Almudena Alonso Ojembarrena
Definiciones

Se utilizan tres conceptos para explicar los cambios en la epidemiologia de las enferme-
dades actuales:

- Enfermedades emergentes: Son aquellas de reciente aparicién, no conocidas anterior-
mente. El rétulo de “emergentes” no implica que sus agentes o las enfermedades que cau-
san no existieran previamente sino que ha sido reciente su conocimiento, extensién o
gravedad. En general el proceso se cumple en dos etapas: primero, introduccién del agente
en una poblacién sensible, no afectada anteriormente y después, arraigo y posterior ex-
tensién del agente en el nuevo huésped. La intervencién de factores accesorios que faci-
litan alguna de esas etapas precipitan la emergencia o difusion de la nueva enfermedad.

- Enfermedades Reemergentes: Entran dentro de este grupo las enfermedades anterior-
mente conocidas y controladas o tratadas eficazmente y cuya frecuencia y /o mortalidad
se encuentra en la actualidad en constante aumento.

Aungque no es lo mds frecuente, el concepto de enfermedades emergentes también puede
ser aplicado a patologias no infecciosas, como son la drepanocitosis, la obesidad o los tras-
tornos de la conducta alimentaria. Muchas de estas enfermedades estan relacionadas con
los flujos migratorios y con los viajes a zonas endémicas o epidémicas con ineficaces siste-
mas de salud publica. Espafia ha pasado en pocas décadas de ser un pais con alta tasa de emi-
gracion, a ser un pais destino de inmigrantes, incrementando asi la poblacién desde menos
de 35 millones en 1970 a mds de 45 millones en 2006. Segtin datos del INE del 2006, el 9,26%
del total de habitantes esparioles corresponde a extranjeros. Estos hechos y los viajes a pai-
ses asidticos, africanos y americanos por turismo, estd teniendo mucha importancia en las pa-
tologias prevalentes porque estdn apareciendo en Espafia enfermedades infecciosas y
parasitarias, olvidadas o desconocidas, y apareciendo otras enfermedades no infecciosas ca-
racteristicas de ciertas razas, no existentes en la caucasiana, como la anemia falciforme.

Tabla 1. Enfermedades emergentes y reemergentes en los nifios espafioles

INFECCIOSAS NO INFECCIOSAS

Sarampion Trastornos de la conducta alimentaria
Parotiditis Obesidad

Rubéola Diabetes mellitus

Hepatitis A Déficit de atencién e hiperactividad
Tuberculosis Drogas

Paludismo Asma y rinitis

Infecciones estafilocdcicas Drepanocitosis

Neumonifas neumocdcicas Depresion

Enfermedades respiratorias en el contexto Enfermedades metabdlicas

de asistencia a guarderias Maltrato infantil
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ENFERMEDADES INFECCIOSAS

Sarampién.

En los dltimos afios han aparecido pequefios brotes en las Comunidades de Madrid, Ca-
talufia, Canarias, Almeria, La Rioja y Valencia que han aconsejado adelantar, durante los
brotes, la vacuna del sarampién (vacuna triple viral) a los 6 meses de edad, en vez de a los
15 meses, al objeto de proteger a los nifios menores de 15 meses, no inmunizados. Esta en-
fermedad ha afectado a lactantes menores de 15 meses y adultos inmigrantes no vacunados.

El dltimo brote que tuvo lugar en Madrid se produjo entre el 26 de enero y el 16 de Marzo
de 2006, afectando a un total de 59 pacientes, de los cuales se confirmaron microbiolégica-
mente 50. El brote tuvo origen en dos primos de 16 y 11 afios procedentes de Reino Unido,
que no habian sido vacunados de sarampién: el primero lleg6 a Espaiia el 8 de enero de 2006,
y sus sintomas empezaron al dia siguiente, siendo ingresado en un hospital de Madrid sin
el diagndstico de sarampién inicialmente. El segundo paciente lleg6 a Espafia en diciembre
de 2005 y visit6 a su primo mientras estaba ingresado en el hospital, empezando sus sinto-
mas el dia 26 de enero. A raiz del diagndstico del segundo nifio se inici6 la investigacion epi-
demioldgica. En nueve casos (el 15%) se produjo la enfermedad en personal sanitario.

Parotiditis.

La parotiditis epidémica es una infeccion viral, generalizada y aguda, de transmision
aérea, que afecta principalmente a nifios en edad escolar y adolescentes. Se caracteriza por
la presentacién de fiebre y tumefaccién no supurada de las glandulas salivares, general-
mente la parétida. Esta enfermedad suele ser benigna y autolimitada, con una presentacion
subclinica en aproximadamente un 30-40% de todos los casos. Desde 1981 se introdujo en
el calendario vacunal espafiol para nifios menores de 15 meses la vacuna triple viral (TV) (sa-
rampion, rubéola, parotiditis). Trece afios después, en 1994, se afiadié a dicho calendario una
segunda dosis a los 11 afios, y desde 1999 esta segunda dosis se indica en los nifios de 3-6
afios.

Desde entonces se habia reducido la enfermedad en casi un 90%, pero en los tltimos afios,
y especialmente en el 2006, la parotiditis epidémica ha afectado a muchos nifios y adoles-
centes espafioles aparentemente bien vacunados. Parece ser que estos pacientes recibieron un
tipo de vacuna que posteriormente se ha demostrado poco inmundgena. Esto ha conducido
a revacunar a muchos nifios y adolescentes que fueron vacunados con dicho preparado.

Rubéola.

La rubéola es una enfermedad infecciosa transmisible, de evolucién generalmente be-
nigna cuyos efectos mds dafiinos se pueden producir en el feto si la infeccién ocurre durante
el primer trimestre del embarazo. En los adultos, la enfermedad generalmente comienza con
fiebre leve, dolor de cabeza, malestar general y, a veces, conjuntivitis. Los nifios, en cambio,
habitualmente presentan pocos sintomas generales o bien no los muestran. Aproximada-
mente al 5° dia de iniciados esos sintomas, aparecen pequefias y finas manchas rosadas di-
fusas que pueden confundirse con sarampién o escarlatina. Se inician en la cara y, después
de un dfa, se generalizan a todo el cuerpo, manteniéndose durante alrededor de tres dias. El
signo mds caracteristico de la enfermedad se presenta antes de la erupcién, como ganglios
hinchados detrds de la orejas y en la zona del cuello.
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El control de la rubéola es importante ya que, si afecta a la mujer embarazada durante el
primer trimestre de gestacion, existe entre un 80% y un 90% de probabilidad de que el feto
nazca con una malformacién congénita (sordera, ceguera, malformaciones cardiacas o re-
traso mental), o se produzca un aborto espontaneo.

La vacuna contra la rubéola se encuentra dentro del calendario vacunal espafiol junto con
la del sarampion. A pesar de la eficacia de la vacunacién han aparecido recientemente algu-
nos casos de rubéola congénita en la Comunidad de Madrid, sobre todo en hijos de madres
inmigrantes no vacunadas.

Hepatitis A.

Es una enfermedad benigna y autolimitada que provoca sintomas inespecificos (fiebre,
dolor abdominal, diarrea, nduseas) o incluso ictericia, que en Espafia es poco frecuente. Es
por ello que no existe dicha vacuna en nuestro calendario vacunal, pero existe riesgo de con-
traerla cuando se viaja a paises endémicos, habito cada vez mds extendido entre personas in-
migrantes y también en espafioles que viajan por turismo a zonas endémicas de Asia, Africa
o Latinoamérica.

Tuberculosis.

En Europa hay una gran disparidad entre las tasas de tuberculosis de los paises occiden-
tales y los del este, y dentro de cada uno de ellos, entre zonas urbanas y no urbanas. Los
nifios son los pacientes mds susceptibles de padecer la enfermedad después de una infeccién
y de desarrollar una forma diseminada de la enfermedad. La incidencia de la enfermedad en
Espafia en 2004 fue de 15 casos por cada 100.000 habitantes, lejos de los 37 de Portugal o los
44 de Estonia. Pero si tenemos cuenta los pacientes afectos, en nuestro pais 5.6% son meno-
res de 15 aflos, mientras que en los otros dos paises, se reducen al 2 y 3.4%, respectivamente.

En las dltimas décadas la tuberculosis estaba descendiendo continuadamente en nuestro
entorno, pero en los tltimos afios parece aumentar. En 1993 la OMS declar6 la tuberculosis
como una emergencia mundial al estimar que de persistir la tendencia al aumento, morirfan
en los siguientes 10 afios 400 millones de personas.

En general, este aumento se debe a las familias inmigrantes procedentes de paises en vias
de desarrollo, lo que es importante tanto en la mayor frecuencia de la enfermedad como en
el incremento de cepas multirresistentes a los tuberculostaticos, que estdn asociadas a la in-
feccién por HIV-SIDA o tratamientos incompletos.

Paludismo.

La malaria es la enfermedad parasitaria mds importante del mundo y anualmente origina
300 millones de casos clinicos y 1,5-2,7 millones de muertes. Ha sido erradicada de los pai-
ses templados, pero cada afio aumenta el nidmero de viajeros que visitan zonas tropicales
donde la malaria contintda siendo la mayor causa de morbimortalidad. Los nifios presentan
un riesgo mayor frente a la malaria, ya que los sintomas pueden ser muy graves y evolu-
cionar muy rdpidamente. Ademds la clinica difiere de la del adulto, y como los nifios pre-
sentan enfermedades febriles con mds frecuencia puede que en un primer momento no se
sospeche la malaria.
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En el afio 2005 fueron declarados en Espafia 433 casos, todos ellos en viajeros nifios o adul-
tos procedentes de zonas endémicas de Africa o América Latina, generalmente inmigrantes
que visitan sus paises de origen o turistas espafioles que viajan a paises tropicales.

Para la prevencién de la enfermedad es importante advertir del riesgo a los viajeros y
aconsejar el uso de repelentes de insectos, mosquiteras e insecticidas. La quimioprofilaxis
es util y reduce la incidencia de malaria, pero debe hacerse antes, durante y después de la
estancia en estas zonas, ya que cuando no se realiza aparece la enfermedad al regresar de
nuevo a Espaiia.

Es importante recordar que ningtin tratamiento quimioprofildctico garantiza proteccién
completa contra la malaria, y que los inmigrantes que residen en nuestro pais después de
cierto plazo (6 meses) pierden la semiinmunidad adquirida por exposiciones anteriores. Por
lo que, siempre que se regrese de un drea endémica de malaria y se presente fiebre, no se debe
infravalorar el riesgo, siendo imprescindible realizar un diagndstico y tratamiento precoces
para prevenir serias complicaciones y la muerte por malaria.

Infecciones estafilocOcicas.

En las ultimas décadas se observa un aumento de infecciones graves por Staphylococcus
aureus y S. epidermidis, especialmente en los nifios hospitalizados. Las bacteriemias por S.
aureus son las mds frecuentes en los nifios hospitalizados y una causa importante de bacte-
riemia en los pacientes con tratamientos ambulatorios, en los portadores de catéteres intra-
vasculares, proétesis y cuerpos extrafios implantados, enfermedades o tratamientos crénicos
(diabetes mellitus, hemodidlisis, dermatitis at6pica, inmunodeficiencias congénitas, ...). Dos
estudios localizados en Dinamarca y Estados Unidos han encontrado un incremento del
100% en los tltimos afios respecto a las décadas previas. El S. aureus produce ademds in-
feccion de piel y tejido celular subcutdneo (impétigo, celulitis, abscesos cutdneos) infeccio-
nes Oseas y articulares (osteomielitis, artritis, discitis) e infecciones de otros tejidos,
especialmente neumonia y endocarditis.

Neumonias neumococicas.

Las neumonias complicadas con empiema pleural estdn aumentando en todas las zonas
del planeta, y en Espafia también. En algunas series hasta el 30-40 % de las neumonias que
precisan hospitalizacion se complican con derrame pleural y el 0,6-2 % evolucionan a em-
piema. Estas complicaciones generan ingresos méds prolongados, con necesidad de utilizacion
de mds recursos terapéuticos y diagnésticos.

Se desconoce la causa de este aumento, habiéndose identificado los serotipos responsables
de este tipo de neumonia (serotipos 1, 3y 19 A), que son sensibles a penicilina y que no estdn
contenidos en la vacuna neumocécica conjugada heptavalente. Esta vacuna desde el afio
2001 se administra a los nifios de algunos paises, y en la Comunidad de Madrid desde el
2007 a todos los menores de 2 afios.

Enfermedades respiratorias en el contexto de asistencia a guarderias

Desde hace varias décadas, en nuestro entorno se observa un aumento de la proporcién de
madres trabajadoras con nifios pequefios, lo cual repercute en una mayor necesidad de la asis-
tencia de lactantes a guarderias. Estos centros son importantes para el desarrollo habitual del
nifio, pero también se expone al nifio a condiciones adversas que pueden influir en su salud,
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ya que existe evidencia probada que la asistencia a guarderfa por nifios menores de 3 afios de
edad aumenta el riesgo de desarrollar infecciones respiratorias y gastrointestinales.

El efecto nocivo de estas infecciones es doble, ya que se generan a una edad muy tem-
prana, con el mayor riesgo de morbilidad asociada, y a la vez provocan también mayores cui-
dados por parte de su familia, con el consiguiente absentismo laboral.

ENFERMEDADES NO INFECCIOSAS

Aunque no siempre existen datos epidemioldgicos concluyentes, algunas enfermedades
no infecciosas parecen aumentar en los nifios, unas porque en el pasado inmediato no eran
reconocidas y por tanto no existen datos sobre la prevalencia anterior, otras sin embargo por-
que estdn definitivamente emergiendo.

Trastornos de la conducta alimentaria.

En los adolescentes, la anorexia nerviosa y la bulimia estdn aumentando en todos los
paises occidentales, habiéndose convertido en una pseudoepidemia. En la regién de Madrid
se ha observado una prevalencia del 5,34% en nifias, similar a la de los paises de nuestro en-
torno, pero superior a estudios realizados 6 afios antes.

Estas enfermedades carecen de tratamiento farmacolégico eficaz, precisando una actuacién
psicolégica-psiquidtrica que puede llegar a ser muy cara, y en pocos casos es exitosa. Esto estd
generando la aparicion de centros especificos de tratamiento integrado para pacientes afectos
de trastornos de la conducta alimentaria para hacer frente a la demanda incipiente.

Un nuevo concepto, ampliamente conocido, pero recientemente definido, lo constituyen
los trastornos de la conducta alimentaria en el nifio pequefio o “el nifio que no come”. Son
lactantes que rechazan la alimentacion, a pesar de no tener ninguna enfermedad orgdnica
que lo justifique, y no producidos por una falsa creencia de belleza como ocurre en los ado-
lescentes. Generalmente se producen por fallo en la técnica de la alimentacién en los padres,
por falta de confianza o de excesiva permisividad. Tampoco son de tratamiento facil, ya que
generalmente son conductas que se cronifican progresivamente, en las que es necesario un
tratamiento grupal para toda la familia: el tnico factor que ha demostrado ser fundamental
para su evolucion es el tiempo que se tarda en iniciar el tratamiento.

Obesidad.

Directamente relacionada con los cambios del estilo de vida actual, la obesidad se esta
convirtiendo también en un problema de salud ptblica ya desde edades muy tempranas.
Parece ser que ademds de influir el tipo de alimentacién que recibe el nifio, el factor deter-
minante para su desarrollo es la reduccién exponencial del ejercicio que realizan nuestros
nifios: la utilizacién de transportes motorizados casi exclusivamente y el excesivo tiempo en
actividades sedentarias. Espafia se encuentra dentro del grupo de paises con mayor preva-
lencia de obesidad o sobrepeso infantil (aquellos con valores mayores del 15%), y estos datos
no hacen mds que aumentar.

Diabetes mellitus.

La incidencia de la diabetes tipo 1 (insulin-dependiente) caracteristica de los nifios, varia
significativamente de un pais a otro, habiéndose demostrado en algunos, como Finlandia o
Suecia, un incremento en los tltimos afios. Este aumento se produce sobre todo en paises
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desarrollados o ya en vias de desarrollo, como en Norteamérica, algunas zonas de Asia y
Europa. En Espaiia las tasas permanecen estables en algunas comunidades auténomas, pero
en otras, como Andalucia, aumenta especialmente en los nifios menores de 5 afios, aunque
las causas de este aumento se desconocen actualmente.

La relevancia que puede tener este aumento es que cada vez existen mds nifios o adoles-
centes afectos de una enfermedad crénica que requiere tratamiento de por vida, y la necesi-
dad de controles estrictos posteriores, por el riesgo de desarrollar enfermedades como la
cardiopatia isquémica, la insuficiencia vascular, la retinopatia, nefropatia o neuropatia dia-
béticas, en edades mds jovenes que el resto de la poblacién. Esto ademds puede crear en oca-
siones problemas de conducta en el adolescente, que se ve distinto al resto de su grupo, o
como un “enfermo”.

Déficit de atencién e hiperactividad (TDAH).

A pesar de ser uno de los trastornos de la conducta mds frecuentes de los nifios y los ado-
lescentes, su reconocimiento es relativamente reciente y es cada vez mds frecuentemente
diagnosticado entre los nifios y adolescentes espafioles y de otros paises occidentales. En
nifios norteamericanos de 8-15 afios se ha encontrado una incidencia de 8,7%, estimdndose
que 2,4 millones de nifios retinen los criterios diagnésticos del DSM —1V. Su diagnéstico mu-
chas veces es complicado, ya que requiere la valoracién profesional del profesor encargado
del aprendizaje del nifio, o del equipo psicopedagdgico del centro. Ademds, es frecuente su
asociacién con trastornos de la conducta, dislalias o dislexias, que ensombrecen su pronds-
tico y muchas veces dificultan el diagndstico diferencial.

Drogas.

El alcohol, el tabaco y otras drogas ilicitas aumentan en los jovenes de la mayoria de los
paises desarrollados. En Espafia, en donde el fenémeno conocido como “botellén” atrae cada
fin de semana a miles de nifios y adolescentes. La edad de inicio de consumo de alcohol es
cada vez mas temprana: nifios de 13-14 afios beben alcohol hasta embriagarse cada fin de se-
mana. Aproximadamente un 27% de los adolescentes entre 14 y 18 afios reconoce beber al-
cohol en grandes cantidades de forma habitual los fines de semana.

Otro problema afiadido es que generalmente el consumo de alcohol u otras sustancias
suele ser combinado, siendo mds frecuente el consumo de tabaco y alcohol de forma conjunta
que sélo uno de ellos.

Otras drogas como la marihuana son menos habituales en la edad adolescente, aunque au-
mentan progresivamente con la edad de la persona, presentando un pico de consumo en la
época universitaria. A pesar de ello, el consumo de cocaina se ha duplicado en los tiltimos
10 afios un 36% de jévenes entre 14 y 18 afios han consumido cannabis en alguna ocasién, lo
que supone mds de 761.000 jévenes.

Asma y rinitis alérgica.

La prevalencia del asma y la rinitis de causa alérgica se ha incrementado durante los dl-
timos 20 afios en la mayoria de los paises y la etiologia de estas enfermedades no estd com-
pletamente determinada, por lo que se las considera de origen y desarrollo multifactorial.

Esto tiene grandes implicaciones porque ambas enfermedades tienen un coste econdmico
bastante elevado.
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La incidencia de asma y rinitis alérgica en los nifios estudiada a nivel mundial, aumenté
significativamente entre los afios 1900 y 1999 (estudio ISAAC). Concretamente en Espafia
también aumentd sustancialmente entre los nifios escolares de 6-7 afios, pero no en los de
mayor edad (13-14 afios). Las mayores prevalencias se obtuvieron en regiones como Madrid,
Bilbao, Murcia o Asturias.

El incremento de ambas enfermedades puede indicar, ademds del posible aumento real,
un mayor uso de los servicios especializados, junto a un mejor diagnéstico de esta enferme-
dad, que incluirfa un mayor conocimiento de esta enfermedad en la poblacion.

Drepanocitosis.

La anemia falciforme es la forma mas frecuente de hemoglobinopatia estructural produ-
cida por una mutacién de la hemoglobina S, que afecta sobre todo aunque no exclusiva-
mente a la raza negra, donde el estado de portadores es tan frecuente como el 8% de la
poblacién afroamericana y el 30% en algunos paises africanos. Hasta hace pocos afios la dre-
panocitosis era una enfermedad desconocida en nuestro medio, pero en la actualidad es cada
mas frecuente debido a la inmigracién. Los nifios presentan anemia hemolitica intensa,
crisis de dolor por fenémenos isquémicos vasooclusivos y anesplenia funcional que facilita
las infecciones graves por S.pneumoniae.

Depresion.

La depresién mayor estd presente en 1 de cada 20 adolescentes, y lleva asociada una gran
carga de morbi-mortalidad. Es mds frecuente en las nifias, tanto que en la edad de 12-18 afios
la relacién es de 2 a 1 a favor de éstas. Incluso cuando la enfermedad remite, las tasas de re-
caida son relativamente elevadas. La depresion es una causa importante de los comporta-
mientos suicidas y suicidios consumados en los adolescentes, siendo el suicidio la tercera
causa de muerte en los adolescentes. Ademds, la depresion de los jovenes es un factor de
riesgo para el trastorno depresivo, las conductas de riesgo u otras alteraciones psicosociales
en la edad adulta. Por todo ello, la depresién mayor tiene una importancia para la salud
publica que no es desdefiable.

Responsable de este aumento son fundamentalmente algunos cambios ocurridos en nues-
tros modos de vida actualmente: las familias cada vez se componen de menos miembros,
con aumento del nimero de horas de trabajo, y fundamentalmente el paso del modelo
autoritario de educacién al modelo permisivo. Todo ello ha conllevado menor contacto y
comunicacién con los hijos y pérdida de autoridad y confianza en los padres y profesores.

Enfermedades metabdlicas.

Las enfermedades metabdlicas son trastornos producidos por una variacién en la
secuencia codificadora del DNA para una enzima, la que puede estar defectuosa o ausente;
es decir, son enfermedades genéticas y hereditarias producidas por mutaciones que van a
conducir generalmente a retraso mental, desnutricién, alteraciones musculares, dafio hepd-
tico, hipoglucemias o la muerte.

El defecto enzimdtico se manifiesta por un bloqueo de la via metabdlica en la que participa,
lo que ocasiona la acumulacién de un compuesto, que puede ser un aminoacido, un hidrato de
carbono o un lipido, y la disminucién del producto final. Ademds, se abren vias metabdlicas al-
ternas, que no existen normalmente. Para diagnosticar el trastorno, se pueden detectar tanto
los metabolitos, como el precursor que se acumula y el producto final que disminuye.
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Su frecuencia debe haberse mantenido estable, pero con el mayor conocimiento que se
tiene de estas enfermedades y la mejoria en las técnicas diagnésticas, cada vez somos cons-
cientes de un mayor nimero de pacientes afectos. En concreto, muchas ya se pueden diag-
nosticar como un sencillo screening en el periodo neonatal: la espectrometria de masas
tandem ha revolucionado el diagnéstico de estas enfermedades, ya que permite el diagnés-
tico de 20 (o hasta 40, en centros avanzados) enfermedades metabdlicas con una misma
muestra orgdnica, lo que la hace muy dtil en el cribado neonatal.

Maltrato.

No es una enfermedad como tal, pero es un problema de salud publica de dificil diag-
néstico. De forma general, se pueden clasificar cuatro tipos de maltrato: maltrato fisico, emo-
cional, negligencia y abuso sexual.

En Espafia los casos de violencia infantil se dan en el seno familiar, la mayoria por negli-
gencia (7 de cada 10 casos). Y ademds, el maltrato de menores ejercido por familiares se ha
incrementado en un 150 por ciento en los tltimos cinco afios (en 2001 de cada 1.000 nifios era
maltratado el 0,5 y en 2005 uno) y por sus padres, en un 113%.

CONCLUSIONES
Estdn apareciendo en Esparia enfermedades desconocidas hasta ahora (patologias emergen-
tes), que es necesario conocer para poder detectarlas y tratarlas adecuadamente, y ademds, re-

aparecen enfermedades que los médicos debemos recordar (patologias reemergentes). Ademds,
muchas de estas enfermedades representan un verdadero problema de salud pblica.
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m SALUD MENTAL DE NINOS Y ADOLESCENTES

Consuelo Escudero Alonso
José A. Diaz Huertas
Xavier Allué Martinez

ASPECTOS GENERALES

Cada dia los aspectos relacionados con la salud mental estdn adquiriendo mayor impor-
tancia, tanto desde el punto de vista de la gravedad como por su prevalencia y los costes
que de ello se derivan.

Segun figura en el Libro Verde de la Salud Mental', la salud mental y el bienestar son fun-
damentales para la calidad de vida, posibilitando a la poblacién para que disfrute de una
vida plena, activa y creativa. La salud mental es un componente esencial de la cohesién so-
cial, la productividad, la paz y la estabilidad en el medio que nos rodea, contribuyendo al
desarrollo econdmico y de capital social en las sociedades. Una politica en salud mental, y
estilos de vida que conduzcan al bienestar son elementos cruciales para conseguir este ob-
jetivo. La promocién de la salud mental aumenta la calidad de vida y el bienestar de toda la
poblacién, incluyendo las personas con problemas de salud mental y sus cuidadores.

La Declaraciéon de Helsinki sobre salud mental, suscrita por Espafia en 20052, sefiala que
la salud mental estd muy determinada por los primeros afios de vida, siendo las actividades
de promocién y prevencion en la infancia y adolescencia una inversién de futuro, ya que
serd precisamente en estas edades en las que este tipo de programas dardn sus mejores fru-
tos. Los hijos podrén desarrollarse mejor si existen medios para que los padres puedan cum-
plir sus funciones. Un enfoque holistico de la escuela puede incrementar las competencias
sociales, mejorar la resiliencia y reducir el acoso psicolégico, la ansiedad y la depresién.

La Organizacién Mundial de la Salud ha promovido investigaciones y proyectos que han
orientado el desarrollo de los servicios de salud mental, llegando a la conclusién de que la
salud general y la salud mental de los nifios es un todo indivisible y que la atencién a la
salud mental es una parte integral de los servicios basicos de salud y una apuesta sobre su
futuro bienestar.

En Esparia tanto la Ley General de Sanidad® como el Informe de la Comisién Ministerial
para la reforma psiquidtrica* establecieron como temas prioritarios la atencién a la salud
mental de nifios y adolescentes, mediante programas especificos en los Servicios Especiali-
zados de Salud Mental. Se reconocia, de esta forma, la especificidad de los nifios como suje-
tos en desarrollo con caracteristicas propias, tanto en sus condiciones de desarrollo
normalizado como en su manera de enfermar, mostrando una psicopatologia cuya expresion
es totalmente diferente de la del adulto. Se planteaba, por lo tanto, la necesidad de una aten-
cién integral que articulara los distintos sectores de la vida cotidiana, en la que nifios y ado-
lescentes se desarrollan.

Este enfoque sobre la infancia y sobre el modelo de atencién en salud mental, ha promo-
vido la aparicién de nuevas demandas asistenciales y ha potenciado el cuestionamiento sobre
las técnicas necesarias para abordarlas. Recogiendo estas necesidades la Cartera de
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Servicios del SNS° sefiala como objetivos prioritarios la deteccién de patologias de la infan-
cia y adolescencia en la atencién primaria de salud y el diagndstico y tratamiento de los tras-
tornos psicopatoldgicos, asi como el refuerzo de conductas saludables.

La preocupacion acerca de la salud mental infantil cada vez es mayor desde un concepto
de atencién a la infancia segtin sus necesidades y de prevencién de problemas, asi como por
la mayor presentacion de nifios con problemas emocionales y psicolégicos y patologia psi-
quidtrica, en ocasiones, de gran importancia. Como sefiala el Plan Estratégico Nacional de
Infancia y Adolescencia, aprobado por el Consejo de Ministros en 2006°, los problemas de
salud mental afectan a un 20% de menores de 18 afios a los que la red ptblica debe ofrecer
la atencién adecuada en términos de accesibilidad, equidad y eficacia.

TRASTORNOS DE LA SALUD MENTAL EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA

Durante algtin tiempo se ha considerado que los trastornos de la salud mental en los nifios
carecian de importancia o eran transitorios y remitian espontdneamente a lo largo del
desarrollo. Sin embargo esta comprobado cientificamente que la mayoria de los problemas
psicopatolégicos tienen su origen en la infancia. El sufrimiento de los nifios y adolescentes
y sus familias es patente para todos los especialistas, asi como las consecuencias que se pue-
den derivar de no detectar y tratar adecuadamente tales trastornos (Cuadro 1).

TRASTORNOS TOTAL VARONES MUJERES
Conducta (incluye f 2,01 2,93 1,04
hiperactividad) 97,99 97,07 98,96

Mentales f 0,73 0,46 1,01
99,27 99,54 98,99

Fuente: Encuesta Nacional de Salud”

Cuadro 1. Nifios con problemas salud mental 0 -19 afios. Espafia

Aunque no se han realizado estudios epidemiol6gicos a nivel estatal, con toda la pobla-
cién de nifios y adolescentes, si se dispone de estudios parciales realizados en algunas CCAA
que pueden dar una idea de la relevancia de los trastornos psicopatoldgicos en estas edades.
En un estudio® realizado en el municipio de Valencia con nifios de 8, 11 y 15 afios, la preva-
lencia global de trastornos fue de 21% y la prevalencia en trastornos graves 4%.

Estos resultados son coincidentes con los datos de la OMS® que indican una prevalecia del
20% de trastornos mentales de nifios y adolescentes en todo el mundo. De este 20%, se re-
conoce que entre el 4 y 6% de los nifios y adolescentes padecen un trastorno mental grave.

Un trastorno o enfermedad mental se define como una alteracién de tipo emocional, cog-
nitivo y/o o del comportamiento, en que quedan afectados procesos psicolégicos bésicos
como son la emocién, la motivacién, la cognicién, la conciencia, la conducta, la percepcién,
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la sensacion, el aprendizaje, el lenguaje, etc. lo que dificulta a la persona su adaptacion al en-
torno cultural y social en que vive y crea alguna forma de malestar subjetivo.

El limite entre enfermedad y salud mental no es una frontera clara ni bien definida, y los
criterios para considerar a una persona como sana o enferma han variado segun los distin-
tos enfoques tedricos y a lo largo del tiempo. Esto es comprensible debido a que atin no han
podido demostrarse las causas concretas que producen cada uno de los diferentes trastornos
mentales. Los términos normal y patolégico son polos opuestos de un continuum en el pro-
ceso salud-enfermedad. La salud no estd definida simplemente por la ausencia de enferme-
dad, sino como un estado de bienestar biolégico y psicolégico en un contexto familiar y
social concreto. Permitiendo un proceso de desarrollo 6ptimo de todos los aspectos cogniti-
vos, afectivos y sociales de continua adaptacion al medio.

El trastorno mental responde muy pocas veces a modelos simples del tipo causa-efecto.
Las causas de las enfermedades mentales son con toda probabilidad mudiltiples, y en algunos
casos desconocidas. Se sabe que factores como alteraciones en la quimica del cerebro u otros
mecanismos bioldgicos, predisposicién genética, factores ambientales y culturales, lesiones
cerebrales, consumo de substancias, etc. pueden influir poderosamente en su aparicién y
curso, pero no se conoce con exactitud ni en qué grado impacta cada uno de estos factores,
ni qué combinaciones se producen significativamente en cada caso.

* Trastornos generalizados del desarrollo

Aunque no hay cifras definitivas sobre la prevalencia de los trastornos del espectro autista
se constata un incremento progresivo de casos. Los datos mds recientes indican una preva-
lencia de todos los trastornos generalizados del desarrollo en torno al 58 por 10.000'.
Aunque estas cifras no sean directamente aplicables en nuestro pais los estudios recientes
sefialan un claro aumento de casos!'.

Se pueden considerar los trastornos mds graves de aparicién en la primera infancia, antes
de los 5 afios y pueden comprometer seriamente el futuro desarrollo si no se detectan pre-
cozmente.

* Consumo de alcohol y drogas

Estudios sobre el consumo de alcohol y drogas entre los adolescentes de 12 y 16 afios ofre-
cen los siguientes datos: el 44% no consideraba el alcohol como una droga, el 69% habian be-
bido en algtin momento, el 37% bebian alcohol de forma regular y el 46% habia estado ebrio
en alguna ocasién. La prevalencia del consumo de drogas ilegales era del 7% siendo el can-
nabis la sustancia mds consumida'. La toma de ansioliticos ascendia al 6% y de anfetaminas
al 3%, en general, la prevalencia era similar a la obtenida en otros estudios realizados en
paises diferentes’s.

e Trastornos de conducta

La prevalencia detectada en trastornos de conducta incluyendo el trastorno negativista
desafiante y el trastorno disocial en poblaciones no clinicas, asciende al 16-22% de los nifios
en edad escolar, aunque pueden aparecen a los 3 afios, lo mds frecuente es que se presenten
después de los 8. Los nifios con trastornos del comportamiento habitualmente presentan ni-
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veles altos de hiperactividad, falta de atencién e impulsividad. Asociados a ellos estan las al-
teraciones del aprendizaje, que si no se tratan correctamente pueden desembocar en caren-
cias graves del futuro desarrollo del nifio y el adolescente. Igualmente, son dignos de
atencion los tics; que si no son objeto de un tratamiento correcto pueden conducir a un alto
grado de estigmatizacién y aislamiento social.

* Suicidio

El suicidio infantil en Espafia casi no afecta a los menores de doce afios y si es perceptible
a partir de dicha edad. Desde el afio 1980 en que se registraron 6 casos de suicidios de nifios
menores de doce afios, la cifra se ha reducido hasta casi extinguirse el suicidio en dicha etapa
de la vida. En el afio 1999, de los 2.456 casos de suicidio contabilizados en nuestro pafis, s6lo

uno se correspondia a un menor de doce afios, un nifio madrilefio en estado psicopatico que
se precipité desde la altura.

La incidencia del suicidio en Espafia de menores de 18 afios presentaba una tendencia a
la disminucién desde 1998 pero en los dos tltimos afios se ha producido un incremento de
casos siendo mas frecuente entre los varones que entre las mujeres, segtin la estadistica sobre
suicidio que se elabora utilizando como fuente primaria los boletines de sentencia cumpli-
mentados por los érganos judiciales (Figura 1).
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. 2007
Figural. Defunciones por suicidio en menores de 19 afios por afio y sexo.

Entre las razones que se encuentran con mayor frecuencia para explicar el suicidio entre
los nifios espafioles estdn los disgustos dramaticos y las psicopatias, los medios empleados
son fundamentalmente la asfixia (ahorcamiento) y precipitacién desde alturas y, en menor
frecuencia, por envenenamiento, arma de fuego o arrojandose al paso de un vehiculo.
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* Trastornos del comportamiento alimentario

Los Trastornos del Comportamiento Alimentario (TCA) son enfermedades graves de etio-
logia multifactorial que s6lo pueden entenderse por la interaccién de muy diversos factores
psicolégicos y fisiolgicos que se suscitan, potencian y modifican mutuamente, dando lugar
a su notable complejidad funcional y estructural. La anorexia nerviosa y bulimia nerviosa
estdn adquiriendo una gran importancia en los tltimos afios convirtiéndose en un problema
de salud ptblica y generando una gran preocupacién social, que en ocasiones tiene conse-
cuencias fatales.

Un estudio realizado en la poblacién escolarizada de la Comunidad de Madrid en 1998 es-
timaba que en la poblacién adolescente alrededor de un 15.3% de las mujeres y un 2.2% de
los varones serfan tributarios de estudio para cribar un posible TCA, caracterizdndose la po-
blacién de riesgo por presentar sintomas comunes a otros trastornos mentales, mayor con-
sumo de tabaco, alcohol y otras drogas, y clara conflictividad familiar'.

Segtin el Informe sobre la situacion de la Salud Mental en Espafia del Ministerio de Sani-
dad y Consumo?, el grado de cobertura discurre paralelo al de las prestaciones de salud
mental, existiendo una oferta universal, a través de la red de cobertura ptblica de salud
mental en todas las Comunidades Auténomas. El Sistema Nacional de Salud ha generali-
zado la oferta de unidades de Trastornos de la Alimentacién y ha contribuido a la homoge-
neidad de la oferta especializada.

* Depresion

En la adolescencia sobresale la depresién por su incidencia, y en particular por la posibi-
lidad de que aboque al suicidio.

La prevalencia global de la depresion se sittia en un 2% en el caso de nifios preptberes y
un 4% en el caso de adolescentes. En Espafia se estima que la prevalencia de la depresion
mayor es del 1,8% segtn criterios del DSM III en nifios de 9 afios'®, del 2-3% en adolescen-
tes de 13-14 afios y del 3-4% en jovenes de 18 afios con criterios del CIE-10"7 .

La magnitud de la asociacién entre depresion y agresion estd todavia por confirmar, pero
plantea una problemadtica digna de estudio. Igualmente ha de tenerse en cuenta la combi-
nacién de la depresién con el abuso de productos psicoactivos, que a menudo coloca a los
adolescentes en una situacion proclive al suicidio.

* Trastornos por hiperactividad y déficit de atencidon. El nifio revoltoso

Asistimos en la actualidad a un duro cruce de acusaciones respecto al comportamiento en
el medio escolar, extraescolar y familiar de un ntimero creciente de nifios y adolescentes. Los
padres hacen responsable al personal docente, al que consideran excesivamente tolerante, y
éste alega que su misién es puramente diddctica y que en ningtin caso puede reemplazar a
padres que abandonan el deber de formacién de sus hijos.

La diferencia de criterios diagnésticos aplicados al trastorno por déficit de atencién e hi-
peractividad, hace que la prevalencia de este trastorno sea mucho mayor en EEUU, que en
Europa, mientras que en EEUU es del 3-5%, en el Reino Unido es algo menor del 1%. La pre-
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valencia en Espafa varia en los diferentes estudios, es del 1-2% en un estudio de validacién
del cuestionario de Conners en Navarra'8, del 3,5% en nifios de 8 afios, el 2,1% en nifios de
11 afios y el 1,9% en nifios de 15 afios en la ciudad de Valencia®.

Es preciso que los trastornos incluidos en el sindrome TDAH tengan una duracién de 6
meses como minimo. Y que afecten por lo menos a dos situaciones entre las tres siguientes:
medio escolar, familia o entorno lddico.

Estiman los especialistas que, si bien se debate todavia la conveniencia del tratamiento
medicamentoso de los nifios y adolescentes que presentan trastornos de hiperactividad con
déficit de atencion, no puede negarse el beneficio del uso racional de esta terapéutica en
casos correctamente elegidos. La colaboracién con el personal escolar es primordial.

No son facilmente conciliables dos tendencias contradictorias que emergen actualmente
en la sociedad: la que consiste en instaurar una mayor disciplina en el comportamiento de
nifios y adolescentes y la que le quita responsabilidad en cierto modo a los padres, dando a
la poblacién infantil mayor intervencién en su propio destino.

SITUACION ACTUAL DE LA ATENCION A LA SALUD MENTAL DE NINOS Y
ADOLESCENTES

El Informe sobre la situacion de salud mental en Espafia del Ministerio de Sanidad y Con-
sumo en 2002 refleja la situacién respecto a los problemas de salud mental y su atencién en
nuestro pais. De acuerdo con este Informe la cobertura de prestaciones a la salud mental de
nifios y adolescentes es universal en todas las Comunidades Auténomas. El tipo de asisten-
cia comprende, fundamentalmente, el tratamiento ambulatorio desde los centros o progra-
mas de salud mental infanto-juvenil, las intervenciones en unidades de hospital de dia o de
hospitalizacion parcial o la hospitalizacién en unidades de corta estancia.

Sin embargo también sefiala algunas carencias. En algunas CCAA no disponen de hospi-
tales de dfa o de unidades de ingreso especificas y en las que disponen de ellos no cubren las
necesidades de todas las dreas de salud. Y en términos generales constata el ritmo desigual
que se ha producido en el desarrollo de los dispositivos y servicios de salud mental para
nifios y adolescentes en las distintas comunidades.

La red de atencién a la salud mental de la infancia y adolescencia estd organizada dentro
del subsistema de salud mental de muy diversas maneras. Como se sefialaba antes, la red
debe incluir dispositivos comunitarios situados en el primer nivel de atencion especializada,
unidades de hospitalizacién y hospitales de dia como minimo. La Cartera de Servicios del
SNS enumera entre sus prestaciones el diagndstico y tratamiento de los trastornos psicopa-
tolégicos, incluida la atencién a los nifios con psicosis, autismo y trastornos de conducta en
general y alimentaria en particular (anorexia/bulimia), el tratamiento ambulatorio, las in-
tervenciones psicoterapéuticas en hospital de dia, la hospitalizacién cuando se precise y el
refuerzo de las conductas saludables; asi como el apoyo a la atencién primaria.

Sin embargo en algunas comunidades los dispositivos comunitarios son programas es-
pecificos incluidos en los servicios de salud mental de adultos, en otras hay equipos situa-
dos en el tercer nivel de atencién especializada y finalmente en otras forman unidades
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independientes. El hecho de que los equipos especializados estén situados en un segundo
nivel de atencién especializada supone que, un nifio para ser atendido, debe pasar sucesi-
vamente por el pediatra de atencién primaria y por el equipo de salud mental de adultos
para llegar, finalmente, al especialista correspondiente. Por otro lado, en algunas comuni-
dades no se han completado todos los dispositivos de la red, los recursos son insuficientes
y la territorializacién es superior a las dreas de salud. Esta falta de homogeneidad se refleja
también en el rango de edad que atienden.

El Observatorio de Salud Mental de la Asociacién Espafiola de Neuropsiquiatria (AEN)
del afio 2005%, ofrece los siguientes datos:

Unidades/Centros de Salud Mental de nifios y adolescentes

COMUNIDAD AUTONOMA NUMERO TOTAL RANGO DE EDAD
Andalucia * 13 0-18
Aragén 8 0-18
Asturias 4 0-14
Baleares 3 0-18
Canarias No hay especificas 0-17
Cantabria 2 0-18
Castilla-La Mancha 7 0-18
Castilla-Leén 7 0-18
Cataluna 42 0-18
Euskadi 21 0-16
Extremadura 2 0-18
Galicia 8 0-16
Madrid 30 0-18
Murcia 2 0-16
Valencia 6 0-15

* Son también hospitales de dia, situados en tercer nivel

En Catalufia y Cantabria estos dispositivos son concertados.
Unidades de hospitalizacion de adolescentes

COMUNIDAD AUTONOMA NUMERO DE UNIDADES  NUMERODE CAMAS

Andalucia 2 37
Catalufia * 4 64
Euskadi 3 19
Madrid 2 43
Valencia 4 No hay datos

* Dispositivos concertados

Fuente: Observatorio de Salud Mental. AEN
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Segtin estos datos solamente cinco comunidades cuentan con estos dispositivos. A pesar
de que los ingresos hospitalarios por trastornos psiquicos no son frecuentes en el campo in-
fantil, cuando se presentan trastornos graves o crisis agudas, es necesario contar con una
unidad hospitalaria especifica para adolescentes. La Ley de Proteccion Juridica del Menor?'
especifica claramente que el internamiento por trastorno psiquico de un menor se debe
realizar en un establecimiento de salud mental adecuado a su edad.

El hecho de que no existan unidades de ingresos para adolescentes es contrario a la ley,
deja sin cobertura las patologias mds graves y produce innumerables problemas, entre ellos
el incremento innecesario de tratamientos farmacoldgicos. El problema es todavia mayor
cuando el ingreso se plantea en nifios menores de 12 afios. En teorfa y segtin marca la Ley
General de Sanidad, estos ingresos deberian hacerse en los Servicios de Pediatria de los Hos-
pitales Generales o en Hospitales Pedidtricos. En la realidad esto es casi imposible ya que los
profesionales de estos servicios no tienen formacién especifica sobre trastornos psiquicos y
en muchas ocasiones, sobre todo en casos de nifios agitados, se sienten impotentes para pro-
porcionar una atencién adecuada.

Los nifios y adolescentes tienen derecho a servirse de un espacio hospitalario apropiado
cuando sea absolutamente necesario y no en "camas funcionales" en pediatria. Este lugar
puede ser en el servicio de pediatria, pero con espacio suficiente y apropiado asi como re-
cursos humanos adecuados a las necesidades de estos nifios.

Hospitales de dia de nifios y adolescentes

COMUNIDAD AUTONOMA  NUMERO RANGO DEEDAD PLAZAS 100.000 HAB

Canarias 2 No hay datos 920
Castilla-La Mancha 1 0-17 No hay datos
Catalufia * No hay datos No hay datos 3,86
Euskadi * 1 0-17 4
Madrid 5 0-17 10, 77

* Dispositivos concertados
Fuente: Observatorio de Salud Mental. AEN

Los hospitales de dia son escalones intermedios entre los centros de salud mental y las uni-
dades hospitalarias. Son dispositivos imprescindibles para el tratamiento de los trastornos
graves y en la mayoria de las ocasiones pueden evitar ingresos hospitalarios. A pesar de todo
ello son todavia més escasos que las unidades de hospitalizacion.

Los nifios y adolescentes tienen derecho a Hospitales de Dia con horarios que faciliten la
incorporacién completa a la familia y al colegio, sin rupturas totales.

A estos recursos imprescindibles se deberian afiadir centros de dfa, comunidades tera-
péuticas para trastornos graves que precisen una intervencion intensiva y prolongada y la
generalizacién de programas de interconsulta hospitalaria especificos que no estdn des-
arrollados en la mayoria de los hospitales.
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Segtin el documento de Estrategia en Salud Mental del SNS*? y siguiendo las Lineas de
la Organizacién Mundial de la Salud Mental, el modelo asistencial de la red se debe apoyar
en un enfoque comunitario, es decir un trabajo en red desarrollado por equipos interdisci-
plinarios. El trabajo en red va mds alld del nivel clinico-asistencial, ya que supone el conoci-
miento y la interconexién con otros equipos que acttian con nifios y adolescentes, dentro y
fuera del sistema sanitario. Parte ademds de una concepcién tridimensional del sujeto, que
integra aspectos biolégicos y psicolégicos dentro de un contexto social y familiar determi-
nado, y opera con el concepto de la salud-enfermedad como un continuum. No trabaja tini-
camente con la enfermedad con el objetivo de recuperar la salud, sino también con la
promocion de la salud y la prevencién de la enfermedad. Esto es particularmente importante
en el caso de nifios y adolescentes, especialmente vulnerables a las crisis y problemas que se
pueden producir en su entorno familiar, escolar y social. Segtin este modelo, los dispositivos
de atencién a nifios y adolescentes se tienen que estructurar en varios niveles de atencién,
promocion, prevencion, clinico-asistenciales y de coordinacién y colaboracién, tanto entre
ellos como con otros equipos sanitarios, sociales, educativos y del sistema judicial.

Coordinacién de los Centros de Salud Mental

At.Prima U. Hosp. Hosp. Dia Ser. Soc. Justicia = Educacién

Andalucia Si Si Si Si Si Si
Aragén No No No No No No
Asturias Si No No Si No Si
Baleares Si No No Si Si Si
Canarias No No No No No No
Cantabria Si No No Si Si Si
Castilla-La Mancha Si No Si Si Si Si
Castilla-Leén Si No No Si Si Si
Catalufia Si Si Si Si Si Si
Euskadi Si Si Si Si Si Si
Extremadura No No No No No No
Galicia Si No No Si Si Si
Madrid No No No Si No Si
Murcia No No No No No No
Valencia No No No No No No

Fuente: Observatorio de Salud Mental. AEN

Dentro del sistema sanitario el trabajo con los equipos de atencién primaria es prioritario.
Son los profesionales sanitarios que mejor conocen al paciente y a su familia, y en el caso de
los pediatras son los tinicos que ven a los nifios con regularidad sin necesidad de que estén
enfermos. Esta atencion sistematizada a través del programa del nifio sano y desde los pro-
gramas de psicoprofilaxis al embarazo y parto, que se realizan en la mayoria de los equipos,
les colocan en un lugar privilegiado para detectar situaciones y factores de riesgo que

103



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 6

pueden alertar para realizar intervenciones o detecciones precoces. La colaboracién y el
apoyo a estos programas, por parte del equipo de salud mental de nifios y adolescentes, es
imprescindible.

Sin embargo, como se puede apreciar en el cuadro anterior, el aumento de la presién asis-
tencial en los equipos de salud mental y la escasez de recursos ha producido el progresivo
abandono de los programas de coordinacién; asi como de las tareas de promocién y pre-
vencién. Diversos estudios® %, sefialan la necesidad de implementar programas preventi-
vos para grupos familiares con algtin progenitor con trastornos de salud mental, por el factor
de riesgo que suponen para los nifios. Su puesta en practica ha demostrado su eficacia al in-
crementar los factores de proteccién, la mejor comprension del proceso de enfermedad y la
deteccién de posibles crisis en el contexto familiar. La inexistencia de planes preventivos
fragmenta la atencién integral con el deterioro consiguiente en la calidad de las prestaciones
asistenciales.

Coincidiendo con estos datos el documento de Estrategia en Salud Mental del SNS sefiala
la falta de homogeneidad en el desarrollo de dispositivos especificos en todo el Estado y la
insuficiencia de especialistas en los dispositivos comunitarios. Insistiendo en la necesidad de
una red de servicios especializados integrados por equipos interdisciplinarios en estrecha co-
ordinacién con la atencién primaria de salud que permitan dar una respuesta de calidad
tanto en el plano sanitario como social y educativo.

Destaca, asimismo, una ausencia de planes globales de desarrollo sanitario para estas eda-
des, y de medidas complementarias de educacion para la salud, y hace hincapié en la nece-
sidad de desarrollar programas especificos para la atencion a la infancia y adolescencia,
mejorando las politicas de coordinacion de recursos.

PROPUESTAS DE MEJORA

Siguiendo las recomendaciones de la OMS para Europa® es necesario dar prioridad a la
salud mental de nifios y adolescentes con recursos adecuados de acuerdo a las necesidades
existentes. Garantizando que los planes de salud mental incluyan la salud mental de nifios
y adolescentes entre sus prioridades. Los planes deben cubrir la promocién de una buena
salud mental y la prevencién de los trastornos mentales, asi como la provisién de servicios
de salud mental de calidad.

PROMOCION Y PREVENCION

En términos generales y tal como figura en el Libro Verde de la Salud Mental son accio-
nes a considerar:

— Desarrollar estrategias globales de promocion de la salud mental dentro del contexto de
la Salud Publica y de otras politicas publicas que establezcan la promocién de la salud
mental durante todas las etapas de la vida.

— Considerar la promocién de la salud mental como una inversioén a largo plazo y desarro-
llar programas de informacién y educacién a largo plazo.

— Desarrollar y ofrecer programas efectivos de apoyo y educacién a la paternidad y mater-
nidad que tengan su inicio en el embarazo.
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Desarrollar y ofrecer programas basados en la evidencia que fomenten habilidades, pro-
porcionen informacién y se centren en la inteligencia emocional y funcionamiento psi-
cosocial en nifios y jévenes.

Promover acciones a multiples niveles dentro del &mbito comunitario que impliquen con-
cienciacién publica, al personal de atencién primaria y a los mediadores en la comunidad.
Integrar la promocién de la salud mental dentro de una promocién global de salud y de
los programas y politicas de salud ptblica, como las que son apoyadas por las redes de
promocion sanitaria de la OMS.

Desarrollar intervenciones preventivas y de promocién de la salud en atencién primaria
para la prevencién de la depresién, el suicidio y el consumo de alcohol y de téxicos.
Mejorar la deteccion precoz de psicopatologias graves de la primera infancia en atencién
primaria para su derivacién y abordaje en los equipos especializados.

En esta misma linea las Recomendaciones para la promocién de la salud mental de me-

nores de seis afos de la Red Europea de Promocién de la Salud Mental persiguen el objetivo
de elevar la conciencia sobre la importancia de la salud mental de los nifios y desarrollar po-
liticas para promover la salud mental de los nifios y sus familias, a través de:

Apoyar ala paternidad, facilitando la paternidad responsable y sensible y el desarrollo de
lazos entre padres e hijos.

Prestar particular atencién a nifios vulnerables, especialmente:

* Niflos con dificultades psicosociales o problemas de salud (ej.: prematuros, discapaci-
tados, enfermos crénicos, nifios con problemas del desarrollo o del comportamiento
temprano).

* Nifios en un ambiente familiar vulnerable (ej.: nifios que han sufrido abusos o descuido,
nifios en hogares monoparentales o con padres adolescentes, nifios adoptivos, hijos de
enfermos mentales o adictos).

* Nifios con dificultades socioculturales (con padres desempleados, inmigrantes, refu-
giados, etc).

Facilitar ambientes vecinales amigables, seguros y no violentos.

Desarrollar escuelas infantiles y cuidados de dia que promocionen la salud mental de los
nifios.

Facilitar escuelas con curriculum, programas y ambientes que promuevan la salud mental.

Incrementar el reconocimiento de las necesidades de los nifos entre los servicios de salud
comunitarios.

Fomentar desde el @mbito laboral un entorno que promueva la salud mental de los padres
y el apoyo a la vida familiar.

Mejorar el marco de proteccion legal y monitorizar los cuidados de los nifios para facili-
tar y asegurar la promocion de la salud mental y la proteccién de la infancia.

Proporcionar la financiacién suficiente para implantar estas medidas.
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ATENCION Y COORDINACION

Completar y homogeneizar las redes de atencién a la salud mental de nifios y adoles-
centes en todas las CCAA, e incrementar los recursos en base a las necesidades detectadas
(centros de salud comunitarios, unidades de hospitalizacion, hospitales de dia, comunida-
des terapéuticas, etc.); para garantizar la igualdad y equidad en la atencién.

Unificar los modelos asistenciales estableciendo los centros de salud mental comunitaria
en el segundo nivel de atencién y recibiendo las derivaciones desde atencion primaria. De
igual forma es necesario homogeneizar los criterios en cuanto al rango de edad que se
atiende.

Incrementar el nimero de profesionales de los equipos interdisciplinarios, dispositivos
hospitalarios y de hospitalizacién parcial.

Desarrollar la Cartera de Servicios especificos para la atencién a la salud mental de la in-
fancia y adolescencia implementando programas asistenciales para las patologfas mds gra-
ves y/o prevalentes.

Mejorar los programas de coordinacién entre los dispositivos de la red de salud mental y
con atencién primaria, equipos educativos, servicios sociales y justicia.

Discriminar los trastornos de salud mental que pueden ser abordados en atencién pri-
maria y los que precisan de un abordaje especializado.

Incorporar en la atencién primaria de salud a psicélogos clinicos para la colaboracién y
apoyo de programas preventivos y de promocién, deteccién y despistaje de la psicopatolo-
gia infantil y de la adolescencia y el abordaje de los trastornos mentales comunes

FORMACION E INVESTIGACION

Constituir la salud mental de nifios y adolescentes como una drea especifica de formacién
(Psiquiatria y Psicologia Clinica de nifios y adolescentes, enfermeria, etc.)

Regular y mejorar la formacién continuada de los profesionales sanitarios que trabajan con
nifios y adolescentes.

Mejorar la formacion en salud mental de nifios y adolescentes de otros especialistas en
formacién (MIR de Pediatria, Medicina de Familia, Neurologfa, etc.).

Desarrollar lineas de investigacién y estudios epidemiolégicos a nivel nacional.
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Ill TRASTORNOS DEL COMPORTAMIENTO ALIMENTARIO EN
s LA ADOLESCENCIA

Estado actual, prondstico y propuestas de mejora
Andrés Garcia Siso
INTRODUCCION

Suele decirse que los Trastornos del Comportamiento Alimentario (TCA) tienen un mal
prondstico y que tienden a convertirse en crénicos.

Asi, S. Ruffolo et al.! encuentran en el seguimiento de 103 casos de TCA tras 2 afios de fi-
nalizar el tratamiento, un empeoramiento significativo, mientras que a los 3 y hasta 12 afios,
detectan mejorias relativas, concluyendo que por encima de los 12 afios el 52% de las pa-
cientes presentaban algtin TCA. Algo menos pesimistas se muestran Wade TD et al.2, cuando
dicen que la evolucién de los TCA, 14 afios después de recibir un diagndstico de TCA
(cuando las pacientes tenian entre 14 y 24 afios), es de mejoria en el 75% de los casos, aun-
que sefialan que son pocas las pacientes que aparecen completamente asintomadticas (menos
del 50%).

Sin embargo, autores como M.Selvini-Palazzoli et al.> manifiestan encontrar mejorfas y
curaciones en el 89% de los 143 casos tratados y revisados por ellos, y también citan a Mi-
nuchin para sefialar que sus resultados son similares, pues obtienen un 80% de curaciones.

La disparidad de resultados entre unos y otros autores, posiblemente tenga relacion con
el tratamiento empleado y con factores del enfermo que predicen su evolucion.

Los estudios evolutivos se hicieron sobre todo con anoréxicas, asi Fichter, Manfred M et
al.* en el seguimiento de 103 casos de anorexia, 12 afios después del alta, obtienen que el
52.8% tuvieron una evoluciéon buena o intermedia, mientras que el 39.6% fue malay el 7.7%
fallecieron. E1 19% recayeron en anorexia, el 9.5% en bulimia purgativa y el 19% como TANE.
Birmingham, C. Laird et al.5, todavia obtienen peores resultados evolutivos, de los que se de-
riva un prondstico pesimista, al indicar, en su estudio de seguimiento a 20 afios, que la ratio
de mortalidad estandarizada era del 10.5%.

Los resultados de seguimiento de los trastornos bulimicos no son méds esperanzadores.
Asi, Fichter, Manfred M et al.® muestran la evolucién de 196 casos de bulimia purgativa tras
6 afios de seguimiento, que fue favorable en un 59.9%, intermedio en un 29.4% y desfavora-
ble en un 9.6%, falleciendo el 1.1%. Los tipos de TCA detectados en la recaida fueron: 20.9%
BN-P, 0.5% BN-NP, 1.1% TA, 3.7% ANy 1.6% TANE. Y Keel PK 7, de las 173 bulimicas ner-
viosas examinadas a los 10 afios de seguimiento, obtienen que: el 11% recaen en BN, 0,6%
anorexia y 18,5% como TANE. El 69,90% remiten total o parcialmente. Otras revisiones evo-
lutivas no son tan pesimistas y asi Reas, Deborah L et al. subrayan que la evolucién favo-
rable de un grupo de bulimicas fue del 80% y el mejor prondstico lo predijo el menor tiempo
transcurrido desde el inicio de los sintomas hasta el inicio del tratamiento.

Esta revision bibliogréafica nos da pie para preguntarnos ;cudles son nuestros resul-
tados de curacién en TCA?.
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Al mismo tiempo se nos plantea una segunda cuestion ;qué factores pronostican o pre-
dicen una mejor evolucién?.

Peterson, Carol B et al.” indican que la frecuencia de los atracones predice la evolucién de
la bulimia. Fichter, Manfred M.et al.l* encuentran que la evolucién de la anorexia, 6 afios
después del alta, fue peor que la de bulimia y del TANE, siendo predictores de peor pro-
néstico, los atracones durante un mes antes del final del tratamiento, asi como un menor
IMC en ese momento. Keel PK 7en bulimia purgativa, fueron el consumo de sustancias y el
tiempo de evolucién previos al diagnéstico. Fichter, Manfred M et al.¢ sefialan cuatro facto-
res predictores de mal prondstico en bulimia purgativa: problemas sexuales, impulsividad,
larga duracién del tratamiento y larga duracién del trastorno alimentario.

Se estudian también los factores prondsticos relacionados con la personalidad, asi Bulik,
Cynthia Met al."" dicen que el peor prondstico lo presentan las anoréxicas con alto perfec-
cionismo y evitacion del dafio, con peores cuidados maternos y paternos y con menor capa-
cidad para autodirigirse y cooperar. Y Halvorsen, Inger et al.'? en la revisiéon de pacientes
anoréxicas, 8 afios después del tratamiento, demuestran que, aquellas que evolucionaron
positivamente en sus sintomas y actitudes alimentarias, mostraban un nivel de autoestima
similar al de la poblacién general. Strober, Michael et al.’* insisten en que la fobia al peso y
una peor imagen del cuerpo, predicen un peor pronéstico en anoréxicas, siendo el pronés-
tico mds benigno cuando estos factores no estdn presentes, como es el caso de las formas ati-
picas. Y Steiger, Howard et al.* subrayan que la comorbilidad con TBP (personalidad
borderline) empeora mucho el pronéstico de la bulimia

Autores como M.Selvini-Palazzoli et al.? estudian diferentes factores predictores de la evo-
lucién, ademads de describir el tratamiento empleado, que se corresponde al tratamiento fa-
miliar sistémico. Pocos autores hacen referencia al tratamiento empleado, salvo los de tipo
farmacolégico. Asi, Claudino AM et al."® realizan un meta-analisis, concluyendo que el uso
de antidepresivos con el fin de mejorar el TCA y concretamente en el caso de la anorexia, no
resulta superior al placebo, sobre todo en conseguir una mejoria en el peso, una mejoria del
trastorno alimentario o de la psicopatologfa asociada. Wild, Beate Quenter, Andrea et al.(16)
practicando un tratamiento multi-modal con los TCA, observan que los cambios que se van
produciendo afectan a varios niveles del paciente simultdneamente, y particularmente al
mundo afectivo, encontrando que los sintomas de depresién y de ansiedad son marcadores
de la reaparicién de un comportamiento alimentario alterado, y, mds concretamente, la an-
siedad del dia anterior y la hiperactividad de dos dias antes, predicen dicha alteracién del
comportamiento alimentario. Otros autores como Roy E; Samuels S 7 muestran el beneficio
terapéutico de un grupo semanal de adolescentes con TCA que dialogan sobre asuntos fo-
calizados en contenidos éticos, y no de tipo alimentario, destacando que otros aspectos de
la personalidad también estan en juego..

El tratamiento de nuestra Unidad es multimodal y de comprensién psicodindmica. Nos
proponemos realizar un estudio de seguimiento con el fin de comprobar la evolucién de
nuestras pacientes, no previendo “a priori” una evolucién tan pesimista como la reflejada en
buena parte de la bibliograffa.
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Para la elaboracién de este informe se recurre a un estudio elaborado en nuestro centro con

los siguientes

OBJETIVOS
Se estudia la evolucién de un grupo de pacientes con TCA tratadas en la URTA (Unidad

de Trastornos de la Conducta Alimentaria) del Hospital Universitario Joan XXIII de Tarra-
gona, a los 2-4 afos de haber recibido el alta, y algunas variables que puedan tener capaci-
dad predictiva sobre la evolucién clinica de estas pacientes.

MATERIAL Y METODO
Material

. Se examina la evolucién de 30 casos de pacientes con TCA, tras 2-4 afios de su alta, eva-

luando su estado actual de salud fisica, psiquica y social, mediante una entrevista telefé-
nica semiestructurada de la que se extrae informacion objetiva y subjetiva, esta tltima
evaluada mediante una escala graduada tipo Likert (ligeramente, bastante o muy). Se
realizan preguntas directas sobre su estado fisico subjetivo y si padece o acude al médico
por algtin malestar. Cémo se encuentra mentalmente, en qué consiste su bienestar o ma-
lestar o si sigue algtin tratamiento. Cémo son sus relaciones afectivas, si tiene o no pareja,
y se le pide que las valore. Con quién convive. Qué estudia o trabaja o si hace ambas cosas,
valorando su grado de satisfaccion en lo que estudia o trabaja.

. Se examina retrospectivamente la historia clinica de cada paciente, recogiendo diferentes

informaciones a través de unas 40 preguntas, que buscan definir al grupo estudiado, al ini-
cio y durante el tratamiento, con variables sociodemogréficas, clinicas, familiares y del tra-
tamiento, con la intencién de encontrar algtin factor predictor de la evolucién tras el alta.

Tratamiento:

Las pacientes tratadas en la URTA son remitidas por el CSMIJ o por algtin especialista mé-

dico, generalmente endocrinélogo o digest6logo, debiendo cumplir criterios CIE-10 de TCA.

El tratamiento multimodal prescrito a las pacientes de la URTA y, también en este estudio,

consistio en:

1.

Psicoterapia individual y familiar de orientacién analitica con cardcter semanal durante
al menos los 4 primeros meses, pudiendo disminuir en algunos casos la frecuencia en los
meses siguientes, si la evolucion era favorable, siendo entonces las entrevistas quincena-
les. En la etapa final (tltimos meses) del tratamiento, la frecuencia es de 1 entrevista cada
1 -2 meses; en este periodo se intenta comprobar que diversas situaciones, potencialmente
conflictivas para la paciente, sea en el &mbito del estudio, del trabajo, de las relaciones fa-
miliares o del amor de pareja, etc., son resueltas sin la presentacién de sintomas.

. Tratamiento conductual, centrado en los comportamientos alimentarios alterados, que in-

cluyen controles ponderales y consejo nutricional. Este tratamiento conductual se centra
también en la paciente y en su familia, con una frecuencia semanal, siguiendo el mismo
ritmo que las entrevistas de tratamiento psicodindmico.

. Tratamientos psicofarmacolégicos u otras intervenciones de tipo psicosocial, cuando fue

necesario.
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Se trata pues de un tratamiento ambulatorio con una alta frecuencia y especificidad de tra-
tamiento, necesitando de un notable esfuerzo de colaboracién familiar. No es pues un trata-
miento de Hospital de Dia. Los profesionales que participan son: un psiquiatra, una
psicéloga y una enfermera.

Altas:

Los tipos de alta son: clinica, por abandono o por derivacién. El alta clinica o de finaliza-
cién del tratamiento, es la prescrita por el facultativo, cuando juzga que ademds de haberse
producido una solucién de los sintomas propios de la alteracion del comportamiento ali-
mentario, se han solucionado también los conflictos subyacentes, y, ademds, la organizacién
del aparato psiquico de la paciente se ha modificado lo suficiente como para, no sélo no pre-
sentar sintomas, sino para poder enfrentar su existencia con suficiente garantia de salud
mental. No se le da el alta clinica a ninguna paciente con tratamiento farmacolégico. Las pa-
cientes adolescentes de este estudio estdn, de media, unos dos afios y medio en tratamiento.
Consideramos alta por abandono, cuando la paciente deja el tratamiento antes de serle pres-
crita el alta clinica (aunque lleve varios meses de tratamiento o haya mejorado clinicamente).
El alta por derivacién es cuando se la dirige a otro centro para continuar el tratamiento, sea
de ingreso hospitalario o al ambulatorio de salud mental infanto-juvenil.

Algunas pacientes de este estudio, aunque requirieron internamiento hospitalario a
tiempo completo, fueron incluidas porque tras su alta hospitalaria continuaron su trata-
miento en la URTA.

Por tanto, no todos los casos que tienen historia clinica abierta en la URTA entraron en este
estudio, sino que se emplearon unos criterios de seleccidn, tal como se describe a continuacién.

Método
Procedimiento de seleccién.

- Escogemos del archivo de expacientes adolescentes con TCA, aquellas que han seguido
un tratamiento en la URTA superior a 6 meses y que hayan pasado 2-4 afios desde su alta.

- Seleccionamos aquellos casos que han establecido un compromiso terapéutico suficiente
(que juzgamos de un minimo de 6 meses) con el tratamiento prescrito en la URTA, por-
que consideramos a este periodo el minimo suficiente para examinar algunas variables
que puedan ser marcadores de prediccién evolutiva de la enfermedad.

- Seleccionamos a las pacientes que lleven entre 2-4 afios de alta, pensando, como nos dice
la bibliograffa, que este periodo de tiempo es critico para observar las recaidas.

Estos criterios sesgan la muestra respecto de las pacientes con historia clinica abierta en
la URTA, definiendo la muestra que se examina como la de aquellas pacientes que siguieron
el tratamiento prescrito, antes descrito, al menos durante 6 meses.

Se excluyen:

- Aquellos casos que realizaron periodos inferiores de tratamiento a 6 meses; incluyendo
aqui a las pacientes que, por su gravedad, fueron derivadas tras las primeras visitas a la
unidad de hospitalizacién completa del Hospital Clinico de Barcelona; es decir, los casos

112



S7AS ¢

mds graves de TCA, y que no retornaron tras su alta a la URTA.

- No evaluamos la evoluciéon de aquellos casos que, tras la primera entrevista, fueron deri-
vados al CSMI]J para tratamiento ambulatorio, es decir, los casos de menor gravedad.

- No evaluamos aquellos casos que abandonaron el tratamiento antes de los 6 primeros
meses.

Procedimientos estadisticos:

Aplicamos primero un andlisis descriptivo con medias y frecuencias. También realizamos
comparaciones entre subgrupos (cuyos calculos los realizamos con el t-test, anova, U de
Mann Withney o la Kruskal-Wallis y la Chi-cuadrado, segun que las variables sean cuanti-
tativas, ordinales o cualitativas respectivamente). Asi mismo, buscamos las Correlaciones y
aplicamos la Regresion logistica, con el fin de encontrar algtn factor predictivo de la evolu-
cién. La probabilidad de error calculada con estas técnicas serd inferior a 0,05 bilateral.

DISCUSION DE RESULTADOS
El perfil de la paciente con TCA en tratamiento:

El perfil de la paciente en la primera visita a nuestra Unidad para el Tratamiento de los
Trastornos del Comportamiento Alimentario (URTA), es una joven de unos 15 afios, con
diagnostico de Trastorno del Comportamiento Alimentario (TCA), observando proporciones
similares entre Anorexia, Bulimia y Trastorno Alimentario No Especifico (TANE).

Estos subtipos de TCA, en nuestro estudio, se diferencian entre si:

- La Anorexia presenta una peor ICG con menor IMC inicial y necesita un mayor tiempo
total de tratamiento, que el resto de los TCA y con mayor frecuencia son universitarias.

- EI TANE se distingue por una menor edad al alta, menos tiempo de tratamiento y mejor
ICG al inicio con un mayor IMC en la primera consulta..

- LaBulimia se encuentra a mitad de camino entre las dos.
- EIIMC méaximo, antes de enfermar, es mayor en la bulimia que en la anorexia.

La mitad de las pacientes muestran un rendimiento académico muy bueno. Su TCA se
diagnostica y trata, en la mitad de ellas, antes de los 6 meses de haberse iniciado, aunque la
deteccién precoz no se realizé adecuadamente en la otra mitad de las pacientes.

Los IMC correspondientes a “momentos de salud” (antes de enfermar, en el momento del
alta y tras 2-4 afios del alta), correlacionan entre sf, pero no con el IMC del inicio del trata-
miento.

La mitad de los familiares, de primer grado, presentan algtin trastorno mental y, en la
misma proporcién, son familias que presentan, al menos durante el primer periodo del tra-
tamiento de su hija enferma, un alto nivel de conflicto, siendo en igual proporcion la sobre-
proteccion y la hostilidad.
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Definiciones:
Sobreproteccion: apego ansioso, agobiante, apoyo ineficaz. Se fuerza la dependencia.
Hostilidad: apego critico, autoritario, descalificador. Se fuerza la autonomfa.

Desestructuracién: predomina el desapego, ausencia de organizacién normativa. Se niega
la existencia del proceso dependencia-autonomia, porque cada miembro estd demasiado
ocupado en sus propios problemas.

Estonos indica que debemos prestar especial atencién terapéutica a estas familias, puesto
que en nuestro tratamiento, de su buen estado depende en gran parte el curso del TCA.

Estado evolutivo tras el alta:

Al evaluar el estado actual de las expacientes, tras 2-4 afios del alta, destaca su buen
estado de salud fisica, psiquica y social, pues un 80% de los casos no presentan recaidas, y,
mayoritariamente, no padecen enfermedades o malestares fisicos, incluyendo aqui una
buena autopercepcién de su cuerpo.

Recaen, en algtin tipo de trastorno mental, sélo el 20% de los casos tratados. Destacamos que,
en sus elecciones de profesion, se manifiesta una vocacién de cuidar el cuerpo, bien con la elec-
cién de las ciencias de la salud o de las de la imagen, mientras que otro subgrupo elige el cui-
dado de la mente (con la vocacién de psicologia y psicopedagogia). Un cuarto subgrupo
decidi6 su vocacién hacia la empresa y el comercio. La decantacién profesional hacia el cuidado
del cuerpo o de la mente, nos recuerda la correlacion establecida por L.Szondi entre organiza-
cién pulsional, enfermedad mental y eleccién de profesion. Las ciencias juridicas, quimicas o
fisicas, ingenierfas, biologfa, historia, filologfa etc.. no aparecen entre las elecciones de nuestras
pacientes, sea en el nivel de estudios universitarios o no universitarios.

Si comparamos a las pacientes con vocacién hacia las ciencias de la salud y de la psicolo-
gia, frente a las de la imagen, disefio, moda, estética o bellas artes, las primeras se caracteri-
zan por presentar una peor valoracién de su autoestima y una mayor edad al iniciar la
enfermedad.

El divorcio parental se encuentra en 1/3 de los casos. Las pacientes que vivieron un di-
vorcio parental, presentan, en la actualidad, una peor valoracién de su relacion de pareja y
de su estado fisico subjetivo. Y son las pacientes que, en el pasado, presentaron “los prime-
ros sintomas psicopatolégicos” a edades mds tempranas. Por otra parte, emplearon menos
tiempo en su tratamiento.

Las pacientes que valoraron mds satisfactoriamente su relacion de pareja, en la actuali-
dad, son las que pertenecian a familias en las que predominaba un estilo de conflicto del
tipo sobreproteccion (frente al de hostilidad o desestructuracién).

Factores que permiten evaluar el curso del tratamiento.
Con esta investigacion identificamos unos factores que orientan el curso del tratamiento:

- Sihacia los 6 meses de iniciar el tratamiento, no se confirma el incremento de 1 punto en
el IMC, o bien no se produce una mejoria cualitativa de los sintomas clinicos globales de
la paciente, deberemos modificar la orientacién del tratamiento.
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- El necesitar un tratamiento psicofarmacolégico, dentro de nuestro procedimiento tera-
péutico, nos indica que:

Tardardan méds tiempo en mejorar los sintomas, necesitardn mds tiempo de tratamiento y
es mds probable que requieran de un ingreso hospitalario a tiempo completo.

- Si durante el tratamiento valoramos la necesidad de mantener un tratamiento psicofar-
macolégico y, ademds, hay antecedentes psiquidtricos en la familia, sabemos que el caso
es mas complejo y que necesitard mds tiempo y especificidad de tratamiento.

- La anorexia, dentro de los tres subtipos de TCA, es la que presenta una peor ICG con un
menor IMC inicial, y es la que necesita un mayor tiempo total de tratamiento, en compa-
racién con el resto de los TCA.

- El tiempo total de tratamiento correlaciona negativamente con el IMC. La mejoria en el
peso, en otros sintomas alimentarios y de la personalidad, tienden a converger en el
tiempo.

- Serequerird un mayor tiempo de tratamiento, cuando se asocien: el tener antecedentes psi-
quidtricos familiares, tener diagnéstico de anorexia, menor IMC al inicio y mayor co-
morbilidad psiquidtrica. La presencia de comorbilidad psiquidtrica personal o familiar
incrementa el tiempo de tratamiento.

Factores predictores de recaida:
La recaida del TCA, tras 2-4 del alta, se relaciona con:

- Elfactor abandono del tratamiento. Aunque un caso lleve mas de 5 meses en tratamiento,
el abandono es un predictor principal de recaida.

- Los antecedentes de trastorno psiquidtrico en la familia, favorecen la recaida y, ademas,
estas pacientes necesitaron mayor tiempo de tratamiento.

- Laduraciéon media del tratamiento multimodal que realizamos, se encuentra alrededor de
los dos afios, aunque un subgrupo de pacientes necesité alrededor de un afio de trata-
miento y algunos otros necesitaron alcanzar los 4 afios. No son pues tratamientos cortos,
y la menor duracién del tratamiento es uno de los predictores de recaida.

No parecen predecir la recaida:

- Lanecesidad o no de utilizar psicofdrmacos o el subtipo diagnéstico de TCA (anorexia o
bulimia o TANE).

Coincidimos con M.Selvini-Palazzoli et al.(3) en que otras variables, tales como la edad de
inicio de los sintomas o la edad de inicio del tratamiento, no parecen tener valor predictivo
en la evolucién. Compartimos su opinién, cuando dicen “Hoy puede resultar creible que
una aproximacién psicoterapéutica individual y familiar apueste por unos efectos positivos
casi totales”, aunque para ello es imprescindible la disponibilidad personal y familiar a in-
volucrarse en el tratamiento.

CONCLUSIONES

La probabilidad de curarse del TCA es muy elevada, siempre que las pacientes y su familia
sigan el tratamiento prescrito hasta su alta clinica. Asi, el 80% de las pacientes encuestadas
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(tras 2-4 afos de alta), mantienen una buena salud fisica, psiquica y social, siendo la depre-
sién el diagnéstico principal de la recaida y en dos casos el trastorno alimentario no especi-
fico.

Los factores que empeoran el prondstico son: el abandonar el tratamiento, el que el tiempo
de tratamiento sea menor y el tener antecedentes familiares de enfermedad mental.

Si alos 6 meses de tratamiento, no se produce una mejoria clinica significativa, deberemos
replantearnos dicho tratamiento.

El tratamiento serd mds largo y complejo, si la paciente presenta: una ICG inicial muy
mala, un diagndstico psiquidtrico de comorbilidad, junto al de TCA, y si, ademas, tiene ne-
cesidad de psicofarmacos.

La familia deberd ser objeto de especial atencién y cuidado por parte de nuestro sistema
de tratamiento, tanto en su dimensién individual como de grupo familiar.

Por todo ello consideramos que el prondstico del TCA, adecuadamente tratado, es bueno.

La especificidad de las intervenciones del psiquiatra, psicélogo y enfermera, asi como la
frecuencia de las visitas (sobre todo durante los primeros meses), son imprescindibles para
la buena marcha del tratamiento. Se derivan de aqui las necesidades de medios profesio-
nales, para este tratamiento ambulatorio de los TCA.

RECOMENDACIONES

Creacién de Unidades para el tratamiento ambulatorio de los TCA en la infancia y
adolescencia, capaces de llevar a cabo las recomendaciones terapéuticas que indicamos en
este trabajo, que definen una especificidad multimodal y una frecuencia intensiva durante
los primeros meses.

Comunicar a la poblacién, que el prondstico de los TCA es bueno, siempre que se termine
el tratamiento, a sabiendas que éste es largo y que exige un importante esfuerzo familiar.

Las Unidades para tratar los TCA deben disponer de sistemas que faciliten la continuidad
asistencial y el cuidado de las diversas causas de fragilidad familiar, puesto que el trata-
miento ambulatorio exige a las familias un trabajo doble, de una parte objetivo y referido al
control conductual de la paciente, y de otra parte subjetivo, que reconoce crisis y exige cam-
bios en el aparato psiquico familiar.

Si el sistema de tratamiento ambulatorio, aqui descrito, es insuficiente, se dispondrd de sis-
temas de hospitalizacién completa o parcial.
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IH TRASTORNO DE DEFICIT DE ATENCION CON HIPERACTIVI-
. DAD. Estado actual y propuestas de mejora.

Xavier Allué Martinez

Definicién
El Trastorno de Déficit de Atencién con Hiperactividad se define como un conjunto de

manifestaciones de conducta que aparecen en la primera infancia y evolucionan a lo largo
del desarrollo provocando dificultades en el progreso académico y en la vida de relacion.

Los nifios presentan inquietud, se distraen con facilidad, tienen dificultad para seguir ins-
trucciones, cambian impulsivamente de actividad, hablan cuando no deben y en exceso, mo-
lestan a sus compafieros y pueden realizar actividades que entrafian riesgos para ellos y para
los demés.

No es fécil distinguir este trastorno de los trastornos de la conducta o con las conductas
irregulares de nifios que tienen retrasos del desarrollo psicomotriz.

EI DSM-4 reconoce tres subtipos: el trastorno por déficit de atencién con hiperactividad,
tipo combinado, el tipo con predominio del déficit de atenciéon y el TDAH con predominio
hiperactivo impulsivo. También acepta que nifios que pueden presentarse en un estadio ini-
cial con uno de los tipos pueda revertir al otro y viceversa.

Etiologia
Aunque el TDA-H'presenta patrones hereditarios, puede ser también un trastorno ad-

quirido. Sin embargo los tipos clinicos son similares y no permiten discernir el origen. La res-
puesta a los tratamientos es igualmente similar.

Se ha sugerido la disregulacién de mecanismos relacionados con la estimulacién de recepto-
res de las aminas biégenas dopamina, noradrenalina y serotonina. Los hallazgos de algunas téc-
nicas de diagnéstico por la imagen como el PET scan en relacién con el metabolismo gltcido de
la corteza del 16bulo frontal sugieren un trastorno del metabolismo con componentes genéticos.

También se ha relacionado con psicopatologia de los padres asi como problemas sociales,
desorganizacion familiar y carencias en el establecimiento de limites a la conducta o un cierto
grado de asilvestramiento asociado a padres inmaduros.

El papel de los aditivos de los alimentos, conservantes y colorantes ha sido invocado pero
se estd muy lejos de su substanciacion. Este papel aparece en publicaciones laicas (no pro-
fesionales biomédicas) de forma periddica en informes y articulos en los medios de comu-
nicacién de masas y puede inducir a interpretaciones erréneas de la realidad.

Manifestaciones.

La conducta hiperactiva se pone de manifiesto pronto en el sistema escolar. Ya en los pri-
meros niveles de kindergarten o guarderia, los cuidadores detectan que los nifios, que rea-
lizan actividades y conductas normales en cualquier nifio, lo hacen con una intensidad,
frecuencia y reiteracién llamativa y diferente del resto de los nifios.

'Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales, IV edicién
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Los padres pueden relatar experiencias de hiperactividad en edades muy tempranas como
dificultades en la alimentacion en las primeras semanas, reacciones exageradas a la separa-
cién de la madre, cdlico del lactante y trastornos del suefio.

La falta de atencién se manifiesta en el poco cuidado con los detalles, escaso seguimiento
de juegos, incapacidad para una organizacién minima como colocar su ropa o zapatos,
rechazo a pequenias tareas que requieran disciplina y orden y, en el periodo escolar formal,
dificultades para realizar los deberes. Lo que puede ser considerado despiste o inmadurez
cuando es ocasional, se convierte en déficit de atencién cuando es continuo.

La hiperactividad se muestra en movimientos continuados de manos o pies, incapacidad
para permanecer quieto en el pupitre, correr desaforadamente y sin propésito, interrumpir
conversaciones o actividades de otros, iniciar multiples acciones sin acabar ninguna, hablar
continuamente, iniciar travesuras poco elaboradas con reiteracién a pesar de reprimendas y
dar la sensacion de estar siempre a punto de hacer algo.

Todo ello, que puede ser la conducta normal de un nifio despabilado y travieso y ser con-
siderado hasta gracioso, deja de serlo cuando altera el funcionamiento y el progreso social, es-
colar y familiar y cuando la conducta se expresa en varios &mbitos: familia, escuela, paseo, etc.

Los nifios hiperactivos acaban siendo poco aceptados o rechazados por sus comparieros
o sus hermanos y pueden sentirse victimas de tal actitud, asi como de las reprimendas y
correcciones de padres y maestros con lo que su autoestima se lesiona. Ello puede iniciar un
circulo reactivo (viciado, que no vicioso) que contribuya a exacerbar las manifestaciones.

La exploracién clinica del nifio no suele mostrar alteraciones y los signos neurolégicos me-
nores observados en ocasiones pueden bien ser representativos de otra patologia asociada.

Hay que tener en cuenta que el TDAH puede asociarse con otra patologia psicosocial
como el retraso mental leve, los problemas parciales del desarrollo psicomotor, del lenguaje
o de la orientacién témporo-espacial, la ansiedad, los trastornos de la conducta u otros pro-
blemas mds bien ambientales como la drogadiccién paterna, los malos tratos y la negligen-
cia. Igualmente los tics y el sindrome de La Tourette pueden asociarse al TDAH.

En el curso de la visita los nifios con TDAH pueden mostrar un comportamiento absolu-
tamente normal. Ello suele ser comtn en ambientes estructurados y en los que los roles de
los presentes quedan bien definidos. Por ello hay que prestar atencién a lo que explican pa-
dres y educadores y también intentar la observacion del nifio en otros dmbitos como la
misma sala de espera.

Los exdmenes complementarios habituales como el electroencefalograma o las pruebas
de diagnéstico por la imagen como TAC y RNM no muestran alteraciones caracteristicas.

Las pruebas de inteligencia pueden dar resultados confusos. No hay evidencia que los
nifios con TDAH tengan niveles intelectuales inferiores aunque su propia situaciéon impida
completar los niveles que se esperan para su grupo de edad.

Es importante descartar deficiencias en las capacidades de aprendizaje y los trastornos
sensoriales especificos.
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En cualquier caso se trata de un trastorno comin que, segin muchos autores puede afec-
tar hasta un 10% de los escolares, aunque la dificultad del diagndstico se debe a la ausencia
de un “patrén oro” del diagndstico, de una forma standard de presentacién, debido a la va-
riabilidad inherente del trastorno.

Tabla I. TDA-H. Criterios diagnésticos ().

Desatencién  158Njg presta atencion suficiente a los detalles o incurre en errores por des-

cuido en las tareas escolares, en el trabajo y en otras actividades.

b. Tiene dificultades para mantener la atencién en tareas o actividades ld-
dicas

c. Parece que no escucha cuando se le habla directamente

d. No sigue instrucciones y no finaliza las tareas, encargo u obligaciones
(no debido a comportamiento negativista o porque no comprende las
instrucciones

e. Tiene dificultades para organizar tareas y actividades

f. Evita, le disgusta o es renuente a dedicarse a tareas que requieren un es-
fuerzo mental sostenido

g. Extravia objetos necesarios para las tareas o actividades (herramientas,
juguetes, utensilios)

h. Se distrae facilmente por estimulos irrelevantes

i. Es descuidado en las actividades diarias (higiene, comidas, etc.)

Hiperactividad ; Myeve en exceso manos y pies o se remueve en el asiento

b. Abandona su asiento en la clase o en otras situaciones en las que se es-
pera que se permanezca sentado

c. Corre o salta en situaciones en las que es inapropiado hacerlo (en ado-
lescentes o adultos puede limitarse a sentimientos subjetivos de in-
quietud

d. Tiene dificultades para jugar o dedicarse tranquilamente a actividades
de ocio

e. Acostumbra a “estar en marcha” o actuar “como una moto”

f. Habla en exceso

Impulsividad a. Se precipita en dar respuestas antes de haberse concluido las pregun-
tas

b. Tiene dificultades para guardar su turno

c. Interrumpe o se inmiscuye en actividades de otros (conversaciones,
juegos, etc.)

(*) Diagnéstico basado en DSM-1IV. Caracteristicas

Neuroanatomia

Estudios amplios han puesto de manifiesto en casos la existencia de una reduccién del
volumen cerebral, generalmente a expensas de una menor masa del I6bulo frontal. Asimismo
de ha detectado una menor masa de los ganglios basales. En otras evaluaciones ha llamado

121



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 6

la atencion una predominancia de afectacién del hemisferio derecho cortical y también una
disminucién del tamafio cerebeloso. Al mismo tiempo se ha comprobado un cierto incre-
mento de volumen de materia blanca en nifios tratados.

Neuroimagen

Estudios de neuroimagen funcional (PET scan, fMRI, SPECT, MRS) muestran disfuncién
del sistema subcortical prefrontal cuando se comparan con individuos control

Electrofisiologia (EEG)

Los hallazgos electroencefalograficos son dispares aunque se describe un patrén con ex-
ceso de ondas lentas. Sin embargo existe una considerable heterogeneidad y los patrones
electroencefalograficos no superan la valoracion clinica en el establecimiento del diagnéstico

En cambio, de existir, pueden ser ttiles para determinar la respuesta al tratamiento.

Cuadro 1. Diagrama de proceso de atencién del TDA-H

Deteccion = Padres = ref: Pediatra
Educadores = ref. Psicélogo/ pedagogo
Confirmacién= Neuropediatra
diagnostica Psiquiatra infantil
Tratamiento = Farmacoldgico = neuropediatra / pediatra / psiquiatra i-j

Psicopedagdgico = psicélogo clinico

Soporte = Trabajadores sociales
Asociaciones familiares

Tratamiento

El tratamiento debe combinar los recursos educacionales, los psicoterapéuticos y los far-
macolégicos.

El tratamiento farmacoldgico incluye la dextroanfetamina y el metilfenidato, siendo éste
altimo el mejor conocido y utilizado. El efecto aparentemente paradéjico de los estimulan-
tes se relaciona con un incremento de la atencién que permite un detenimiento en las acti-
vidades y con ello se reduce la hiperactividad. Algunos efectos secundarios sobre el apetito
y el suefio pueden dificultar su empleo.

Tabla 2. Recursos farmacolégicos

Metilfenidato (Rubifen®)

Metilfenidato de liberacion lenta (Concerta®)
Pemolina (Cylert®)

Bupropion (Wellbutrin) antidepresivo
Imipramina (Tofranil)
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Tratamiento Psicolégico y de soporte

El tratamiento conductual debe incluir el adiestramiento de los padres en el manejo del
nifio dificil, ya que su actitud y participacién serdn lo mds trascendente en el contexto ge-
neral. Se debe instruir a los padres a modificar y reprimir sus respuestas instintivas a las ac-
titudes y comportamiento del nifio y mostrar consistencia en tales respuestas. Pueden
beneficiarse de adiestramiento en grupo con otros padres.

La psicoterapia individual convencional ofrece poco aunque puede mejorar los efectos de
la pérdida de autoestima en el nifio.

Educacion especial y Educacién “especifica”

Los nifios con TDAH se benefician de un medio escolar bien estructurado y con pocos
alumnos, con presencia de profesorado atenta. Las propuestas formativas deben adecuarse
a su capacidad de atencion y dotarse de una gradualidad que permita la adaptacién y no re-
presente retos insalvables para el nifio.

Soporte social

La carga que representa la crianza y educacioén de un nifio con TDA-H es notable y las fa-
milias expresan habitualmente sus dificultades. Cuando existen, ademads, dificultades en el
entorno social, los problemas se agudizan. Asf, las crisis en el entorno familiar y social como
los conflictos y las separaciones matrimoniales, los cambios de residencia, las dificultades
econdmicas, y otras crisis agudas, tendrdn repercusiones negativas sobre la evolucién y el
progreso del nifio afecto de TDA-H.

Las situaciones de disfuncionalidad social de tipo estructural o crénico como la margina-
cién, la pobreza, la violencia doméstica, la emigracidn, las enfermedades mentales, toxico-
manias o ausencias de los padres, el abandono o la institucionalizacién, todas ellas y cada
una serdn factores de incidencia negativa que indudablemente van a empeorar tanto los sin-
tomas como las consecuencias a largo plazo.

Por todo ello es esencial una correcta evaluacion de la situacién social de los afectos de
TDA-H al objeto de evidenciar los problemas y las situaciones conflictivas para poder in-
tentar remediarlas.

El papel de las asociaciones de afectados es crucial en aportar soportes que lamentable-
mente y a menudo el sistema de proteccién social no cubre.

Prondstico.

Afortunadamente ya estamos lejos de tiempos en los que la falta de definicion y el des-
ordenado empleo de los recursos diagnésticos y terapéuticos no permitian muchos opti-
mismos sobre el futuro de los afectados de TDA-H o los sinénimos diagndsticos que le
precedieron. Partiendo sin embargo del hecho epidemioldgico y estadistico, a la vez que cli-
nico de que, con la edad, una buena parte de los sintomas pierden intensidad al final de la
adolescencia, es fdcil ofrecer perspectivas halagtiefias a pacientes y familias. Sin embargo
hasta un 30% entrardn en la edad adulta con suficientes problemas como para distorsionar
una vida completa y un acceso a la vida laboral suficiente.
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Queda en cambio bastante claro que los que siguen una terapéutica ordenada y regular tie-
nen mucho mejor prondstico al beneficiarse también de la esperable mejoria que llega con la
edad.

TDA-H. Nuevos aspectos

En un universo continuamente cambiante y en el que los progresos de la ciencia se suce-
den a un ritmo vertiginoso existe un amplio campo de posibilidades de progreso en el co-
nocimiento del TDA-H. Es de esperar que en un futuro no muy lejano se produzcan avances
significativos. De ellos cabe destacar en los aspectos del diagndstico, lo que puedan aportar
los nuevos conocimientos en el campo de la Genética. Igualmente se espera una mejor defi-
nicién de los hallazgos de Neuroimagen que permitan objetivar cambios que igualmente fa-
ciliten el diagnéstico asi como el seguimiento y evolucién en respuesta al tratamiento.

Por lo que respecta a los avances terapéuticos son esperanzadores los avances en Farma-
cogendmica, una nueva ciencia que puede permit ajustar los tratamientos farmacoldgicos a
perfiles genéticos especificos que hagan los tratamientos mds efectivos y eficaces.

También se puede sefialar que mejoras y avances en las Técnicas de aprendizaje apoyadas
en la cibernética pueden facilitar la adaptacion de los nifios y jévenes con TDA-H a los cu-
rricula escolares y contribuir asf a mejorias significativas en el progreso académico.

El incremento en los tltimos afios del interés por los problemas de la "Atencién", ha fa-
vorecido el desarrollo de una mayor sensibilizacién entre los profesionales de la Pediatria
(Psiquiatras y Neurélogos incluidos), la Ensefianza (maestros) y Psic6logos Educativos por
estos problemas. En el caso de Esparia y otros paises castellano-hablantes, la creacion de di-
versas Asociaciones de Afectados y la publicacién de diversos libros destinados al ptiblico
en general, ha llevado a muchos adultos a considerar, no s6lo que alguno de sus hijos o hijas
parece presentar un problema de atencién, sino que incluso ellos, adultos, reconocen en si
mismos las caracteristicas de sus hijos. Al leer articulos en la prensa diaria, escuchar pro-
gramas en la radio o en la television, o revisar informacién sobre estos problemas, caen en
la cuenta de que las dificultades de los nifios son similares, si no iguales, a las que ellos te-
nian durante su infancia: la imposibilidad de mantener la atencién un tiempo prolongado,
hablar mucho, no estarse quietos, moverse de un lado para otro, actuar con muy poca refle-
xividad, etc... Con tal motivo, empieza a presentarse una nueva demanda a los profesiona-
les de la conducta, principalmente a Psicélogos y Psiquiatras: los Adultos con TDAs

Con todo, queda meridianamente claro que un problema de la prevalencia y complejidad
del TDSA-H requiere la reunién de todos los recursos disponibles. De ahi que el abordaje
multidisciplinario sea clave en cualquier iniciativa que pretenda avanzar hacia un mejor fu-
turo para los afectados y sus familias.

Propuestas de mejora de la actual situacién en Espaiia.

Teniendo en cuenta la actual situacion pero, al tiempo, sin mostrar datos de una realidad
de notable impacto en la salud mental y educacién infantil y juvenil, el sentimiento general
de los profesionales y las familias que se enfrentan al problema de los nifios y jévenes (y
también adultos) precisan una mayor y mejor asignacién de recursos asistenciales.
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A modo de resumen se puede afirmar que es preciso:
Incrementar los recursos diagndsticos especificos: Neuropediatria

(El nimero de neuropediatras es atin muy escaso y todos ellos se encuentran mds que so-
brepasados por la demanda. Ademds su reparto geogréfico es irregular, existiendo amplios
sectores donde, realmente, brillan por su ausencia)

Incrementar los recursos diagnésticos especificos: psiquiatria Infanto-juvenil (Aplica el
mismo criterio que para la neuropediatria. En Espafia s6lo hay un psiquiatra infantil por
cada 75.000 nifios, con una poblacién infantil creciente que hard ese niimero atin mds exi-
guo, mientras que la media en los paises de la OCDE es de 1 psiquiatra infanto juvenil por
cada 16.000 nifios. Ello se agrava por la indefinicion de la especialidad, enmarafiada por
la influencia de los criterios corporativistas de la Psiquiatria de adultos tanto académica
como profesional, fenémeno insélito en Europa)

Incrementar el soporte a los profesionales de la ensefianza (Un sector notablemente
castigado por las cargas laborales se encuentra muy a menudo desamparado ante una
dificultad afiadida de escolares con problemas de atencién y, por tanto, de aprendizaje
que, ademads, alteran el orden del aula. Se precisan renovados esfuerzos en la asistencia al
profesorado, un colectivo con una notable incidencia de problemas de “burn-out” y otra
patologfa psiquidtrica que genera bajas y abandonos continuos)

En principio, nuestro criterio es contrario a la creacion de unidades especificas para el ma-
nejo de TDA-H, aunque tal puede ser la demanda de las asociaciones de afectados. Y ello
por un criterio general de evitar discriminaciones, estigmas y etiquetados indeseables, asi
como una natural resistencia a ofrecer servicios asistenciales en funciéon de patologias es-
pecificas a pesar de tener una prevalencia notable en la poblacién como en su dia fuera la
infeccién tuberculosa que origind instituciones como el PNA? o0 mds recientemente las de-
dicadas al SIDA. Se trata de poder ofrecer asistencia de forma general y habitual en los
centros e instituciones existentes de forma eficaz.

Referencias bibliograficas

= W N =

2

Allué X. Pediatria Psicosocial. Manual para pediatras y médicos de familia Editorial ERGON, Madrid, 2000.
Castells P. Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad. En Temas de Pediatria, num. 16, ADR Bilbao, 2004
Garcia Pérez E M. Grupo ALBOR-COHS. http:/ / www.tda-h.com/adultos.html

Prandi F. Trastno por déficit de atencién con o sin hiperactividad: una visién multidisciplinaria. En J Sasot y FA
Moraga. Psicopediatria y salud mental, Barcelona. Proas Ciencia, 2000

Voeller KKS, Attention-Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD), J Child Neurol. 2004; 19(10):798-814

PNA= Patronato Nacional Antituberculoso, organizacion que alcanzé notable relevancia durante el franquismo inicial,
con numerosos centros e instituciones dedicadas a los tuberculosos, que la aparicién de tratamiento antibidticos y qui-
mioterdpicos eficaces como la hidrazida o la estreptomicina, relegaron al badl de los recuerdos de la obsolescencia.
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III 3 CONDUCTA ANTISOCIAL EN NINOS Y ADOLESCENTES.
= CARACTERIASTICAS CLINICAS. INTERVENCION E
INVESTIGACION

Maria Teresa Gonzdlez Martinez
1. Introduccién

Los trastornos de conducta antisocial representan, dentro del &mbito de la psicopatologia
infantil, uno de los problemas que mds interés y preocupacién despierta en investigadores
y profesionales de la salud mental de nifios y adolescentes. El interés se deriva fundamen-
talmente de las consecuencias que estas conductas tienen sobre la actividad de los sujetos y
su conducta adaptativa a corto plazo y también por la capacidad de esas conductas como pre-
dictores de desajustes y alteraciones posteriores.

Son ademds un importante problema social e institucional. Se puede decir que padres y
educadores, demandan cada vez mds informacién y ayuda para poder atender y afrontar
estos comportamientos en sus hijos y en sus alumnos, comportamientos que resultan muy
distruptivos dentro del &mbito familiar y escolar y que generan conflictos dificiles de abor-
dar por los educadores.

La caracteristica esencial de estas conductas es la trasgresién de las “normas sociales” y la
violacién de los derechos de los demds. Se trata asi mismo de una problemdtica muy com-
pleja y muy amplia, cuyas consecuencias, como ya hemos indicado anteriormente, afectan
a los diferentes ambientes en los que se mueve el nifio o el adolescente y se asocian a des-
ajustes y alteraciones posteriores, que repercuten econémicamente en los sistemas educati-
vos, judiciales y de salud mental de una sociedad'!"

Estamos, ademds, ante un trastorno que afecta a un importante ntimero de nifios y ado-
lescentes, la American Psychiatric Association y diversos autores36! sefialan al respecto,
que los problemas de conducta antisocial, mantienen una de las mayores tasas de casos re-
mitidos a los centros de salud mental. Gardner y Cole!? estiman su prevalencia entre el 4%
y el 8% del total de la poblacién infantojuvenil. Kazdin'® sefiala una prevalencia entre el 4y
el 10%, aunque indica que en realidad no se dispone de datos muy fiables. Segtin la Ameri-
can Psychiatric Association! la prevalencia parece haberse incrementado sensiblemente en las
ultimas décadas, situdndola entre el 6% - 18% en chicos y entre el 2% - 9% en las chicas. De
forma general ésta se considera mucho més alta en chicos que en chicas9,14. Gonzélez Mar-
tinez' en un estudio sobre 363 chicos de 7 a 13 afios procedentes de colegios publicos de Sa-
lamanca, encontré una prevalencia del 15,15 % para este tipo de conductas antisociales. En
el grupo de nifios, la prevalencia es del 9,64%, sensiblemente superior a la del grupo de las
nifias que es del 5,50%.

2. Definicion
A pesar de la importancia a nivel clinico, social, e institucional de estos trastornos, su iden-
tificacion y definicion puede resultar dificil o cuando menos problemadtica, ya que el término

mismo de "conducta antisocial" presenta cierta ambigtiedad y falta de precision tanto en su
definicién como en la delimitacién de las conductas que se incluyen en el mismo.
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Es muy frecuente que investigadores y clinicos interesados en estos problemas, hayan uti-
lizado a lo largo del tiempo diferentes nombre para referirse a lo que entendemos por con-
ducta antisocial. Se han utilizado términos como “problemas de comportamiento” o “conducta
antisocial "#57, "trastorno externalizante "¢, "trastorno disocial "2, "conducta de oposicion "', "tras-
torno de conducta”. En todas estas expresiones, se hace referencia a trastornos en los que las
conductas incluidas presentan importantes solapamientos y se caracterizan globalmente por
ser transgresoras de las normas sociales y los derechos de los demds. Kazdin® ha definido
este trastorno como un conjunto de “patrones de conductas antisociales manifestados por
nifios o adolescentes, que provocan un deterioro significativo en el funcionamiento cotidiano
en casa y en la escuela, o bien las conductas se consideran como inmanejables por las
personas significativas del entorno del sujeto”.

Otro aspecto que aflade dificultad en la identificacién y definiciéon de una conducta como
“antisocial”, es la limitacién para utilizar criterios y procedimientos objetivos, no contami-
nados por juicios socioculturales. En este sentido, ocurre que la frecuente utilizacion de cri-
terios socio-culturales, puede distorsionar la valoracién de estas conductas, ya que en estos
criterios es muy dificil superar la apreciacion subjetiva de que lo "social" es lo apropiado, lo
que no provoca conflictos, y consecuentemente que lo “antisocial” es justamente lo contrario,
lo que provoca conflictos en el contexto.

A pesar de la evidencia de que existe esta dificultad, sin embargo, su superacién es posi-
ble si se tiene en cuenta que en el trastorno clinico, tanto en un nifio como en un adolescente,
existe un cierto grado de objetividad y claridad que viene dado por la presencia de un que-
brantamiento real y grave de las normas éticas y sociales.

Es también necesario tener en cuenta a la hora de identificar estas conductas como pato-
légicas, que a lo largo del curso del desarrollo, nifios y adolescentes con una evolucién nor-
mal, van a aparecer conductas tales como peleas, desobediencias, destructividad, oposicién,
negativismo etc., es decir, conductas evolutivas con un marcado cardcter antisocial. Esto de-
termina que a la hora de la valoracién de una conducta como "antisocial” se deba tener en
cuenta un criterio evolutivo, o lo que es igual, tener presente que gran ntimero de conduc-
tas incluidas en este trastorno, se comparten y son relativamente frecuentes en diferentes
momentos del desarrollo normal, conductas de baja intensidad y que deben declinar en el
curso normal del proceso evolutivo del sujeto.

Serfa pues necesario para identificar estas conductas como disfuncién clinica, tener pre-
sente aspectos como el momento evolutivo en que surgen, y la persistencia a lo largo del
tiempo, mds alld de un periodo del desarrollo en el que esas conductas formaban parte del
repertorio “normal” de cualquier sujeto.

Ademds de los criterios indicados, serfa necesario para considerar que estas conductas
"antisociales” son realmente desviaciones significativas de la conducta normal y constituyen
un problema clinico, que dichas conductas afecten seriamente el desarrollo y funcionamiento
normal del nifio, y que mantengan implicaciones negativas para las personas con las que se
relaciona en los diferentes contextos sociales (familia, escuela, grupo de iguales).
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Teniendo en cuenta todos los aspectos indicados, podriamos definir las conductas anti-
sociales como: “Todas aquellas conductas que transgreden las normas sociales y los derechos de los
demds, que mantienen un signo claramente disruptor en los diferentes ambientes en los que se mueve
el sujeto y presentan unas consecuencias negativas inmediatas tanto para el nifio como para las demds
personas con las que interactiia”.

3. Naturaleza del problema. Identificacién clinica

Como hemos indicado en la definicidn, la caracteristica esencial de los trastornos de con-
ducta antisocial es que responden a un modelo de comportamiento persistente y repetitivo
en el que se violan los derechos bésicos de los demds y las "normas sociales" que regulan el
comportamiento interindividual de un nifio de acuerdo con su edad y desarrollo.

Las conductas antisociales incluyen una amplia gama de comportamientos tales como ac-
ciones agresivas que causan dafio fisico o amenaza a otras personas o seres vivos, compor-
tamientos que atentan contra la propiedad de los demds (robos, vandalismo, piromania, etc.)
y comportamientos que directamente violan las normas sociales (fuga del hogar, mentiras,
absentismo escolar, vagabundeo, etc.). La APA? categoriza estas conductas como agresiones
hacia las personas o los animales, destruccién de la propiedad, engafio o robo y violaciones
serias de las reglas. A pesar de que todas estas conductas son diferentes, mantienen ese pa-
trén de comportamiento comtn que hemos indicado y lo mds frecuente es que se presenten
asociadas y juntas en un mismo sujeto.

Se trata, por tanto, de un problema clinicamente serio, y también de un problema social e
institucional. Quiere decir que la explicacién de este trastorno sobrepasa lo individual y que
en la intervencion terapéutica y preventiva, se implican, junto a los servicios de salud men-
tal infantil otras instituciones sociales como son los sistemas familiar y educativo y los sis-
temas judiciales y policiales.

La identificacién de las conductas infantiles y adolescentes como antisociales, presenta
ciertas dificultades, que hay que tener presente a la hora de establecer diagnésticos adecua-
dos, apoyado en criterios o dimensiones objetivas y que garanticen la mayor efectividad de
los tratamientos empleados. Estas dificultades se superan si se tienen en cuenta algunos cri-
terios que ayudan a identificar tales conductas Estos criterios que se comparten con los cri-
terios generales de la psicopatologia infantil, son entre otros, la perspectiva evolutiva, la
frecuencia e intensidad de las conductas, las consecuencias a nivel individual y social y la cronicidad
de las mismas.

Teniendo presentes estos criterios, los nifios y adolescentes diagnosticados con un tras-
torno de conducta antisocial, presentan desviaciones significativas en su repertorio de con-
ductas, respecto a los nifios con un desarrollo normal, ademds esas conductas no mantienen
un cardcter transitorio, sino que son consistentes y crénicas a lo largo del tiempo o se pre-
sentan con una alta intensidad.

Existen, no obstante, diferentes sistemas de clasificacién, basados en criterios categoriales
o dimensionales, cuya utilizacién permiten diagnosticar a un nifio o a un adolescente con un
trastorno por conducta antisocial.
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Los sistemas categoriales, se basan en observaciones clinicas a partir de las cuales se crean
“sindromes particulares” o categorias concretas de conductas basados en el consenso de pro-
fesionales clinicos. Los mds conocidos y utilizados son las versiones actuales del DSM, reali-
zado por la American Psychiatric Association y CIE por la Organizacién Mundial de la Salud.

La American Psychiatric Association'?en su DSM-IV y DSM.IV-R y la Organizacién Mun-
dial de la Salud en la CIE-10'®, proponen unos criterios semejantes para identificar la con-
ducta “disocial” en los siguientes términos: "Conjunto de conductas (tres 0 mds) que se
presentan de manera repetitiva y persistente y que mantienen unas consecuencias graves a
nivel social en cuanto que violan los derechos bésicos de los deméds y las normas sociales
propias de la edad y unas consecuencias a nivel del individuo en cuanto que provocan un
deterioro en su actividad social, escolar y laboral. Algunas de las conductas incluidas en el
trastorno, se inician antes de los 10 anos".

Estas conductas las dividen en cuatro grupos:

1. Agresion a personas y animales (amenaza o intimida a otros, inicia peleas, utiliza objetos o
armas para causar dafio fisico, manifiesta crueldad con personas y /o animales, robo con
enfrentamiento a su victima, forzar a alguien a una actividad sexual)

2. Destructividad de la propiedad (provocar deliberadamente incendios con intencién de cau-
sar dario, destruir deliberadamente la propiedad de otras personas)

3. Fraude, engafio o robo (violentar la propiedad -coche, casa- de otras personas, mentir para
obtener cosas, timar o engafiar a otras personas, robos de cierto valor sin enfrentamiento
con las victimas)

4. Violaciones graves de las normas (viola las normas y prohibiciones paternas antes de los 13
afos -escaparse de casa, permanecer fuera por la noche-, hacer novillos en la escuela, ini-
cidndose todas estas conductas antes de los 13 afios.

El DSM-IV-R? basdndose en la edad de inicio, especifica dos tipos de trastorno disocial:
tipo infantil antes de los 10 afios y el segundo tipo de inicio en la adolescencia cuando no ha
sido diagnosticado este trastorno antes de los 10 afios.

Los enfoques multivariados, corresponden a clasificaciones que se han desarrollado me-
diante técnicas estadisticas que tratan de identificar patrones de conducta o variacion entre
conductas. Se presentan como una alternativa metodoldgica y conceptual a los sistemas cli-
nicos. Son varias las clasificaciones que se han realizado por medio de métodos estadisticos.
Una clasificacién de las que recibe mds atencién es la de Quay®. Mediante andlisis factorial,
establece la existencia de dos dimensiones o factores en los trastornos:

1. Trastornos de conducta o trastorno de conducta infrasocializado agresivo (TCAI)
2. Trastorno de conducta socializado (TCS).

La primera dimensién incluye peleas, desobediencia, agresividad, destructividad, nega-
tivismo, irritabilidad, hiperactividad, deshonestidad, etc. La segunda dimensién, que apa-
rece més frecuentemente en adolescentes, incluye tener malos compafieros, formar parte de
bandas juveniles, fugas constantes de casa y de la escuela, cometer robos en grupo, ser fiel
a los amigos delincuentes, etc.
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Otros autores como Loeber y Schmaling!® han propuesto una tipologia bipolar que dife-
rencia entre trastornos de conducta “abierta” que implica conductas en las que se da una
confrontacién directa con otras personas y una disrupcién del medio ambiente (ejem. agre-
sion, rabietas, discusiones) y trastornos de conducta “encubierta” que abarcan conductas
que ocurren de espaldas al adulto o sin su conocimiento (mentir, robar, uso de alcohol y dro-
gas, actividades de pandilla).

Patterson y cols? establecen igualmente dos dimensiones en las conductas antisociales:
“agresores sociales”, que actiian de manera directa y agresiva contra las personas y “ladro-
nes”, que actdan sobre las propiedades de las personas.

4. Teorias explicativas. Factores de riesgo

Las explicaciones sobre la aparicién o desarrollo de la conducta antisocial, al igual que otros
muchos problemas psicolégicos infantiles, son diversas y ninguna por si sola es capaz de re-
solver este problema. No podemos identificar un factor y afirmar que él eslarazén de por que
un nifio se comporta de esta manera. Por el contrario, el desarrollo de una conducta antisocial
es algo complejo y con multiples factores implicados. Si bien se hace muy dificil identificar los
factores que especificamente causan la conducta antisocial, si se puede hablar de factores o con-
diciones que sitiian al nifio bajo riesgo de desarrollar una conducta antisocial.

Los estudios referentes a la identificaciéon de factores de riesgo asociados con la conducta
antisocial, han sido muy numerosos y se han realizado en su mayoria en el contexto de casos
clinicos y de delincuentes institucionalizados. En general, se considera que existen factores
biolégicos, psicolégicos y ambientales que correlacionan con los problemas de conducta,
factores que aumentan la probabilidad de que aparezca un trastorno?, es decir, factores que
funcionan como indicadores de que un sujeto tiene riesgo de incurrir en esas conductas o que
las mismas persistan o progresen. También es frecuente agrupar estos factores en torno a
tres grupos o lineas de explicacion e investigacién de este trastorno: factores referidos al
nifio, a los padres y la familia y al entorno ambiental y escolar.

Factores biolégicos.

Desde una aproximacién bioldgica, se habla de factores internos de tipo constitucional u
orgdnico. Se han realizado en esta linea, investigaciones sobre adolescentes y adultos con
personalidad antisocial y delincuentes, en las que se establece que en la aparicién y des-
arrollo de conductas antisociales, influyen factores como la herencia, el temperamento, o
factores neuroldgicos? 2.

- Respecto al papel de la herencia, se han hecho varios estudios que en cierta medida apo-
yan la teorfa de que la genética puede desempefiar un papel en el desarrollo de la conducta
antisocial. Estudios con gemelos monozigéticos y dizigéticos, indican una mayor tasa de
concordancia en el caso de gemelos monozigéticos. Estudios con gemelos adolescentes, se-
flalan que la concordancia en delincuencia es del 87% para gemelos monozigéticos y el 72%
para los dizigéticos?. No obstante, estos resultados con gemelos, asi como los aportados por
estudios con nifios de padres adoptivos o biol6gicos, parecen sugerir que la contribucién ge-
nética contribuye de forma mas bien escasa o moderada al desarrollo de la conducta antiso-
cial y que las tasas de concordancia podrian deberse no tanto a la genética, como a la
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influencia de un ambiente mucho mas parecido en el caso de los gemelos homocigéticos que
en el caso de los hermanos no gemelos®.

Un factor genético que se relaciona con la aparicién de estas conductas es el "sexo". Dife-
rentes estudios epidemioldgicos sefialan que las conductas antisociales son mds frecuentes
en nifios que en nifias'526?7. Estas diferencias entre chicos y chicas suelen ser importantes
para el trastorno de inicio en la infancia (antes de los 10 afos), pero a medida que nos acer-
camos a la adolescencia las tasas de prevalencia suelen ser menos discrepantes®.

Existen también investigaciones que establecen estas diferencias respecto al tipo de con-
ductas antisociales que presentan los chicos y las chicas: En los chicos son mds frecuentes las
conductas de robo, agresividad, vandalismo, problemas de disciplina y en las chicas menti-
ras, absentismo escolar, fugas, prostitucién® .

Estas diferencias de género, que inicialmente puede que respondan a una base biolégica
diferente, sin embargo, la realidad es que van a fomentarse de forma considerable a través
de los estereotipos de género, las expectativas culturales y los patrones de socializacién di-
ferentes para los nifios y las nifias®.

- En cuanto a la "edad", los problemas de conducta antisocial, tienden a iniciarse en la ma-
yoria de los casos antes de los 10 afios. Las investigaciones y los datos clinicos, sugieren que
existen diferencias en la edad de inicio segtn el sexo. En los chicos la media en la edad de
inicio es 7 afios y en las chicas 13 afios'?.

Un aspecto muy importante respecto a la edad en que se inicia la conducta antisocial,
es la asociacion que establecen los diferentes investigadores entre un inicio temprano, antes
de los 8 afios, y la mayor frecuencia e intensidad de estas conductas en la infancia y
adolescencia®.

Factores Psicoldgicos

- El “patrén de conducta” del sujetos es otro factor de riesgo y predictor importante de con-
ductas antisociales. Se refiere a la existencia en la infancia de un tipo estable de compor-
tamiento en el que se incluyan conductas antisociales en niveles subclinicos pero que estdn
planteando problemas a nivel social y de disciplina®. En este sentido, se sefiala que con-
ductas de ingobernabilidad y de falta de disciplina en nifios escolares, predicen una con-
ducta antisocial posteriormente®3,

- El rendimiento intelectual y académico. También se asocian un bajo C.I. y bajo rendimiento
académico con la conducta antisocial. Otros autores’ establecen la existencia de corre-
lacién entre déficits en inteligencia y problemas de conducta. Respecto al rendimiento
académico, un hallazgo bastante constante ha sido que los nifios con problemas antiso-
ciales, padecen deficiencias académicas y escolares'>*. No obstante, hay que decir que es
muy probable, como sefialan Rutter y Guiller” que esta relacion sea bidireccional lo que
supone que los resultados académicos bajos son predictores de conducta antisocial y que
la conducta antisocial predice fracaso académico y abandono escolar.

- Déficits cognitivos y sociales, se han relacionado asi mismo con estas conductas, sefialando
entre otros, déficit en habilidades que participan en el juicio de problemas morales: po-
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nerse en el lugar del otro, empatia38, deficiencias en autoeficacia, competencia social y
en la resolucion de problemas cognitivos interpersonales®-!.

- También se ha hablado de determinadas caracteristicas de la personalidad, conflictos in-
ternos, falta de control de los impulsos o disfunciones de la personalidad, que se mani-
fiestan hacia el exterior a través de las conductas antisociales.

Factores Familiares y Ambientales.

- Alteraciones Psicopatoldgicas en los Padres. Un papel especialmente importante dentro de los
factores de riesgo se le ha asignado a las psicopatologias paternas y maternas. En general,
numerosos estudios han demostrado la existencia de relacién entre trastornos psicolégicos
en los padres y cualquier tipo de alteracién psicolégica en los hijos. Respecto a la conducta
antisocial en el nifio, ésta parece estar mds asociada a alteraciones concretas en los padres
tales como conducta criminal, alcoholismo, consumo de drogas, maltrato infantil’#>%. Tam-
bién se ha indicado que los nifios con problemas de comportamiento y que plantean difi-
cultades de control a los padres, pueden estar provocando un aumento del estrés dentro de
la familia que acabarian generando ansiedad y depresién en los cuidadores principales.
Estos estados de dnimo en los padres, puede a su llevar a problemas de comportamiento
en los hijos en tanto que no estdn emocionalmente disponibles para atender a sus hijos o
para establecer una relacién adecuada*+. Hay que decir en este sentido que ciertamente
las caracteristicas de los padres influyen de forma decisiva en las interacciones entre padres
e hijos y en el desarrollo de la conducta normal o patoldgica, pero esa interaccién también
depende de las caracteristicas del hijo y de la forma en que éste responde al comporta-
miento de los padres

- Problemas y rupturas conyugales. En este aspecto, las investigaciones se han orientado no
s6lo a buscar su relacién con la conducta antisocial, sino con otras patologias infantiles. En
la mayoria se destaca, que no es tanto la existencia de un hogar roto lo que acttia como fac-
tor de riesgo sino el grado de desaveniencia y conflictividad entre los padres®.

- Relaciones conflictivas entre padres e hijos 0 hermanos. Se asocia con la conducta antisocial, fac-
tores como estrategias disciplinarias de los padres punitivas y coercitivas, inconsistentes
o inapropiadas, maltrato infantil, presencia de hermanos con problemas de conducta, la
calidad de las relaciones familiares*.

- Las condiciones sociales y econémicas precarias de la familia con frecuencia asociadas a la
pertenencia a una clase social baja, pueden ser un factor de riesgo, ya que existe un pre-
dominio de estas conductas en las clases sociales mds bajas. Hay que decir, no obstante,
respecto a este factor, que no es tanto la clase social la que actuaria como factor de riesgo,
sino el hecho de que ésta conlleva con frecuencia otras variables como son unas condi-
ciones de vida precarias, situaciéon de hacinamiento, desocupacién de los padres, exce-
sivo nimero de hijos, escasa atencién a los nifios, etc. La importancia de estas variables es
tal que cuando se controlan por separado, la clase social muestra poca o ninguna relacién
con la conducta antisocial®”.

- Por tltimo se pueden sefialar toda una serie de factores relacionados con la escuela, que
se asociarfan con la mayor incidencia de conductas antisociales. Entre otros, se destaca el
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fracaso escolar, el emplazamiento y las condiciones precarias de la escuela, refuerzo del
maestro, proporcién maestro-alumno®>.

- En relacién con la contribucién de los “factores ambientales” en los problemas de con-
ducta, una de las teorfas mas estudiada es la teorfa de Patterson del proceso familiar co-
ercitivo44. Aunque esta teorfa se dirige principalmente a la explicacién de las conductas
agresivas, es aplicable a las conductas que caracterizan el trastorno antisocial. Esta teorfa
de la coercién da importancia a los acontecimientos aversivos de baja intensidad que estan
presentes en la mayoria de las interacciones cotidianas. Segtn Patterson, estos aconteci-
mientos, presentes en las interacciones coercitivas, sirven para crear y exacerbar los pro-
blemas de conducta antisocial a través de reforzamiento positivo, negativo y castigos.
Ahora bien para que esas conductas sean reforzadas deben estar presentes antes del re-
forzamiento. Es decir el sujeto ha aprendido esas conductas y las ha aprendido a través de
modelos observados en la familia o en la sociedad®. También el sistema de valores de una
sociedad puede contribuir a reforzar estas conductas. En este sentido, Patterson* sefiala
que culturalmente nuestra sociedad suele recompensar la agresion, a través del deporte,
de la violencia mostrada en la television.

Esta influencia de los modelos agresivos presentes en el entorno familiar o escolar o en la
sociedad de hoy, no podrian explicar por si mismos el que un nifio acabe adoptando como
modelo de comportamiento lo que estd observando, es necesario ademds que esas conduc-
tas obtengan algtin tipo de recompensa, es decir que sean reforzadas. Y van a ser los padres,
los maestros y los iguales los que se encargardn de proporcionar esos refuerzos.

Para finalizar este apartado, es importante indicar que hemos de tener presente que resulta
complicado y dificil interpretar y valorar el grado de implicacién de cada uno de los facto-
res, sin embargo, es importante identificar y enumerar todos los factores que pueden actuar
aumentando el riesgo para que un nifio o adolescente desarrolle conductas antisociales, es-
pecialmente con vistas a actuaciones preventivas. También hay que valorar que unos facto-
res de riesgo son mds importantes que otros en su contribucién al desarrollo y
mantenimiento de conductas antisociales, que la presencia de un tinico factor por si mismo
no es crucial, y que si lo es la acumulacion de factores que acttan interrelacionados poten-
ciando unos la influencia de los otros.

5. Evolucién y prondstico

Un aspecto a tener en cuenta en las conductas antisociales, es que ademads de estos efec-
tos inmediatos tienen unas consecuencias negativas a largo plazo, que pueden comprome-
ter seriamente el equilibrio y ajuste del sujeto en su edad adulta. En general, en los diferentes
estudios longitudinales, se suele presentar la evolucién y el prondstico de las conductas an-
tisociales como bastante negativa. Se indica que las conductas antisociales clinicamente iden-
tificadas y persistentes durante la infancia o adolescencia, mantienen un curso continuado
de disfuncién social y conducta problematica, actuando como factores de riesgo para pade-
cer en la edad adulta, problemas psicoldgicos y desajustes personales, a menos que se in-
tervenga precozmente.

Conviene recordar en este punto de la evolucién y prondstico de los problemas de con-
ducta durante la infancia, que muchas de estas conductas se pueden presentar a lo largo del
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desarrollo normal, decreciendo espontdneamente en el curso del proceso madurativo del su-
jeto. Dichas conductas, van a plantear problemas de disciplina entre nifios y padres y edu-
cadores, pero no presentan significacion clinica ni social en la mayoria de los casos.

Investigaciones sobre la evolucién y el prondstico de las conductas antisociales en la in-
fancia 8102931475354 destacan algunos de los factores que pueden identificarse como "predic-
tores" (Tabla 1).

Tabla 1. Factores que predicen la continuacién de la conducta antisocial en la edad adulta.

Caracteristica Patron Especifico

1. Edad de inicio Inicio mds precoz (antes de los 10-12) afios. El inicio precoz
también se relaciona con la tasa y gravedad de la conducta
antisocial ulterior

2. Amplitud de la alteracién Mayor ntiimero de conductas antisociales; mayor variedad de
situaciones en las que se manifiestan; mayor gama de personas
contra las que se expresan.

3. Frecuencia de la conducta Mayor ntiimero de episodios antisociales diferentes
antisocial

4. Gravedad de la conducta Conducta antisocial relativamente grave en la infancia
5. Tipo de sintomas Las siguientes conductas antisociales especificas: mentir,

impulsividad, hacer novillos, escaparse, robar y llegar tarde a
casa. Ademads, si muestran sintomas no antisociales de
desalifio y enuresis después de 6 afios

6. Caracteristicas de los padres Psicologia de los padres, especialmente conducta antisocial
(padre registros de conductas de desempleo, detenciones,
alcoholismo), mala supervision paterna del nifio, disciplina
excesivamente estricta, laxa o inconsistente

7. Familia Mayor en caso de familias con conflictos conyugales y en
familias numerosas

Existen asi mismo, numerosos estudios longitudinales en los que se valoran las conduc-
tas antisociales de la infancia como "factores de riesgo" para la aparicién en la edad adulta
de algtn tipo de trastorno psiquidtrico (personalidad antisocial, drogodependencias, neu-
rosis), problema laboral o conducta criminal®102%50545,

También hay investigaciones en las que se indica que no todas las conductas antisociales
en la infancia tienen la misma capacidad de actuar como predictores de problemas en la
edad adulta. En este sentido sefialan que las conductas de destructividad, vagabundear,
mentir y robar, suelen ser mds propicias a ser antecedentes de trastornos en la adolescencia
y en la edad adulta!®®,

En la Tabla 2 aparecen las conductas que en la edad adulta tienden a manifestar los suje-
tos que en la infancia mostraron conductas "antisociales".
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Tabla 2. Pronéstico a largo plazo de menores identificados con trastorno de conducta an-
tisocial. Rasgos principales que tienden a aparecer durante la edad adulta

1. Estado psiquidtrico
Mayor afectacién psiquidtrica (personalidad sociopdtica, abuso de drogas, problemas de
ansiedad y somaticos), historia de hospitalizacion psiquidtrica.

2. Conducta delictiva
Tasas superiores de conducta delictiva (frecuencias de arrestos y condenas

3. Adaptacién Laboral.
Més desempleo; historia mds corta de empleo, trabajo inferior, cambios de trabajo, menor
salario, mayor uso de ayudas econémicas y de asistencia social

4. Logros escolares
Tasas mds altas de inasistencia a la escuela, rendimiento escolar bajo

5. Estado conyugal.
Tasas mds altas de divorcio, separaciones, segundo matrimonio.

6. Participacion social.
Menos contacto con familiares, amigos y vecinos. Poca participaciéon en organizaciones
sociales.

7. Salud fisica

Mayor tasa de mortalidad y hospitalizacién por problemas fisicos

Estas caracteristicas estdn basadas en comparaciones de nifios identificados con conducta
antisocial y tratados clinicamente y nifios normales y de comparaciones entre jovenes de-
lincuentes y no delincuentes®31:37%,

6. Intervencion y prevencién

La intervencién sobre los problemas de conducta antisocial requiere tener en cuenta al-
gunas cuestiones previas e importantes, en la medida que son las que van a orientar y diri-
gir este proceso terapéutico. En primer lugar, es necesario tener presente que nos referimos
a sujetos en desarrollo y que por lo tanto, cualquier actividad de intervencién se ha de basar
en”“criterios evolutivos”. Asi mismo se debe tener en cuenta la gravedad y complejidad de
los problemas que nos plantean los nifios con conducta antisocial. Se trata, como ya hemos
indicado, de un problema complejo en el que hay una amplia gama de disfunciones en la
conducta del sujeto, de las cuales, unas constituyen el nticleo del problema (robos, agresio-
nes, mentiras, insultos, desobediencias, fugas, etc.) y otras estdn asociadas al trastorno prin-
cipal como causa y /o como efecto (problemas de rendimiento escolar, de habilidades
sociales, problemas cognitivos, estilo atribucional, etc.) Por dltimo, es necesario hacer refe-
rencia, en el tratamiento de estos problemas, a la existencia de multiples factores implicados
en la aparicién, desarrollo y mantenimiento de estas conductas, factores referidos al sujeto
y factores referidos a la familia y factores relativos al entorno escolar y social.

Teniendo todo esto presente, hay que decir que el tratamiento de estos problemas debe ser
amplio, global e integral, abarcando al nifio y todos los demds contextos en los que éste inter-
actia y en los que estdn presentes factores que influyen en su comportamiento. En defini-

136



SiAS s

tiva, si el problema es complejo, el tratamiento también debe serlo. En este sentido, y te-
niendo en cuenta los distintos enfoque de terapia, se podria configurar un programa de in-
tervencion en el que se integran diversas técnicas, dirigido tanto al nifio como a la familia y
al entorno escolar y social.

Aunque no vamos a ocuparnos aqui de desarrollar un programa de intervencién si po-
demos hacer algunas puntualizaciones

Por lo que respecta a la intervencion sobre el sujeto, como hemos indicado anteriormente,
la gama de disfunciones que suele presentar un nifio con conducta antisocial es tan amplia,
que practicamente debemos contemplar todas las dimensiones de la conducta del sujeto, no
s6lo porque todas ellas son susceptibles de estar implicadas en el “problema”, sino porque
un tratamiento integral tiene que abordar al sujeto en su totalidad, como unidad bio-psico-
social.

El objetivo bdsico de esta intervencion es que el sujeto cambie sus comportamientos anti-
sociales y utilice formas de comportamiento que favorezcan su adaptacion y equilibrio per-
sonal. Las terapias que pueden utilizarse a la hora de elaborar un programa especifico para
un sujeto concreto, son todas las que aparecen en el &mbito de la psicologia cientifica: Psi-
coterapia Individua, Psicoterapia de Grupo, Terapia Conductual y Conductual-Cognitiva, Terapia
Cognitiva y Terapias Farmacoldgicas

Asi mismo hemos indicado, en la explicacién de las conductas antisociales, que éstas son
el resultado de la interaccién entre caracteristicas del sujeto y factores ambientales, sociales
y educativos.

Dentro de esos factores educativos y sociales ocupan un lugar y tienen una funcién pri-
mordial, [a familia. Es muy frecuente la asociacién de este trastorno con determinadas “dis-
funciones” dentro de la familia. La forma en que los padres afrontan la crianza y luego la
educacion de sus hijos es un factor importante en la aparicion de problemas de conducta en
los hijos. Patterson considera que los principales elementos en la aparicion de trastornos del
comportamiento en los nifios son las “deficiencias en habilidades clave en la funcién de los
padres”, tales como la disciplina, la vigilancia, el reforzamiento, la solucién de problemas,
etc.

Si las caracteristicas de los padres, su estilo educativo, la estructura familiar y los conflic-
tos dentro de la familia, son un elemento clave en la aparicién y mantenimiento de las con-
ductas de sus hijos, ya sean éstas normales o patoldgicas, la intervencién sobre estos
problemas conlleva la intervencién también sobre la familia.

Pero ademds de esta intervencion sobre la familia, cuando hablamos de intervencién fa-
miliar también nos estamos refiriendo a la actuacién de los padres como “coterapeutas”, en
el sentido de que los padres van a ser un elemento esencial para llevar a cabo cualquier plan
de intervencién sobre los problemas infantiles.

La intervencion centrada en la familia, desde los dos niveles indicados, se va a planificar te-
niendo en cuenta los diferentes recursos terapéuticos que nos aporta la psicologia. Un pro-
grama que puede resultar efectivo en este dmbito incluirfa las siguientes tareas:
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1) Entrenar a los padres como coterapeutas,

2) Ensefiarles a establecer una disciplina positiva,

3) Entrenamiento en estrategias adecuadas para interactuar mejor con sus hijos, habilidades
de comunicacién, estrategias de negociacion.

4) Utilizacion de estrategias cognitivas dirigidas a modificar pensamientos inadecuados en
los padres.

5) Enseniarles estrategias para modificar o eliminar los estilos educativos inadecuados.

Se sabe ademds que el hecho de que los padres tengan un hijo con trastornos de conducta,
puede general en ellos problemas y conflictos emocionales, derivados de sus pensamientos
negativos respecto a como estan llevando la educacién de sus hijos.

Estos pensamientos negativos sobre sus habilidades para resolver los conflictos que tie-
nen con los hijos, no sélo interfiere en su capacidad para hacer frente a dichos conflictos,
sino que pueden generar en los padres problemas de ansiedad, depresién, agresividad, etc.

Es necesario, como ya hemos indicado, intervenir en este nivel, ensefiando a los padres a
identificar esos pensamientos negativos para posteriormente modificarlos.

Respecto a los tratamientos centrados en la escuela, en cierto modo son muy semejantes
a los tratamientos dirigidos al entorno familiar, por lo que se basan fundamentalmente en los
mismos procedimientos y técnicas de intervencién.

Los tratamientos basados en la comunidad, plantean un enfoque muy diferente respecto
al abordaje de los problemas de conducta en nifios y adolescentes. Consideran que los tra-
tamientos cldsicos y convencionales en los que los individuos se identifican y se tratan caso
por caso, tienen el peligro de no ser efectivos y ademds de que los sujetos sean etiquetados
y estigmatizados ante la comunidad.

Este enfoque comunitario, entiende que el tratamiento ha de aplicarse en la comunidad a
la que pertenecen los chicos probleméticos y sus comparieros no problemadticos, ya que la se-
gregacion de los chicos con problemas en centros y residencias especiales, les proporcionan
modelos de conducta desviados. En cambio si se integra y se trata a los chicos antisociales
junto con los compafieros prosociales, aquellos tendrén la posibilidad de tomar como mo-
delos de referencia conductas que no son inadecuadas.

Son programas que promueven la conducta prosocial en grandes grupos de individuos y
se suelen insertar en otras actividades de grupo ya existentes en la comunidad, tales como
grupos recreativos, en hospitales, en escuelas, en instituciones.

La Prevencion es considerada como una actividad fundamental en todo lo relacionado
con la salud del ser humano, tanto en salud mental como respecto a la salud en general. La
actividad preventiva es ademds, un modo de actuacién mucho més rentable que la inter-
vencion terapéutica, no sélo a nivel social y econémico sino también a nivel del individuo,
ya que se evita el sufrimiento de la enfermedad (fisica y /o mental).

En el caso de las conductas antisociales y especificamente de la delincuencia juvenil, in-
teresa especialmente poner en marcha planteamientos preventivos, ya que se trata como
hemos dicho de un grave problema con un alto coste individual y social.

La prevencién puede ser Primaria y Secundaria. Primaria dirigida a prevenir la apari-
cién del problema en sujetos no afectados. La Secundaria se dirige a personas con riesgo,
sujetos que han dado signos precoces de disfuncién.
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Segtin su objetivo principal, la actividad preventiva puede dirigirse:
a) A modificar una conducta inadecuada que se inicia y
b) A desarrollar conductas adecuadas, conductas prosociales y de competencia social.

De acuerdo con la amplitud del programa, la prevencién puede dirigirse a todo un grupo
social, por ejemplo a todos los chicos de un colegio o de un barrio en una ciudad, etc. o puede
elegir una poblacién diana de alto riesgo y mucho mds reducida.

En relacién con el entorno en el que se implanta el programa, estos se pueden llevar a
cabo en las escuelas, en la familia, en otros grupos sociales. También se pueden implemen-
tar programas de prevencién apoyandose en campafias informativas a través de los medios
de comunicacién de masas.

7. Estudio sobre conducta antisocial en un grupo de 440 nifios y preadolescentes de
Salamanca

Todos los aspectos que hemos sefialado ponen de manifiesto la importancia clinica y so-
cial de estos trastornos y justifican, por tanto, la necesidad de abordar su investigacién. Esta
nos va a permitir determinar la prevalencia del trastorno y los factores que pueden estar
asociados a la misma, con el fin de plantear actividades de intervencién precoces y sobre
todo poder actuar preventivamente en este dmbito de la salud mental infantil y juvenil.

Desde estos presupuestos, iniciamos nuestra investigacién con un grupo de 440 escolares
de 7 a 13 afos. Dicha investigacion sobre deteccién de sujetos con conducta antisocial, se or-
ganiza en torno a dos etapas de trabajo:

Una primera etapa en la cual nos planteamos como objetivos:
1. Identificar aquellos nifios que presenten problemas de conducta antisocial
2. Identificar "factores de riesgo" asociados a la presencia de estas conductas antisociales

3. Determinar la prevalencia de estas conductas antisociales en funciéon de variables referi-
das al sujeto tales como la edad, el sexo y variables ambientales referidas a la familia y a
la escuela.

Y una segunda Etapa en la que se hace un seguimiento de los casos diagnosticados con
el fin de proponer un programa de intervencién sobre esos casos y elaborar propuestas de
prevencién en las escuelas.

En el contexto de esta investigacién mds amplia, cuyos resultados no han sido atin publi-
cados, aportamos aqui algunos de los datos obtenidos en la primera etapa, respecto a la pre-
valencia de estas conductas en la poblacién estudiada y la relacién de esa prevalencia con
variables como la edad y el sexo.

Material y métodos.

Muestra:

El estudio de deteccién de casos con conducta antisocial, se realiza con un grupo de 440
nifios y nifias de 7 a 13 afios de edad, pertenecientes a 20 Colegios Ptblicos de Ensefianza Pri-
maria de Salamanca y provincia, 6 situados en la capital y 14 en diferentes zonas de la pro-
vincia, combinando asi medio rural y urbano. En el grupo total de sujetos, 284, (64.46%)
proceden del medio rural y 156 (35.53%) del medio urbano.
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Tabla 3. Distribucién de los sujetos segtin la Edad y el Sexo (N=440)

Edad Chicos Chicas
N° % N° %
7 6 1.363 6 1.363
8 27 6.136 15 3.409
9 30 6.818 30 6.818
10 62 14.090 62 14.090
11 84 19.090 55 12.500
12 31 7.045 24 5.454
13 6 1.353 2 0.454
Total 246 55.905 194 44.088
Edad media 10.252 10.159

Respecto a la edad y sexo de los sujetos que componen la muestra, en la Tabla 3 figura la
distribucién de los sujetos segtn estas dos variables. En ella vemos que hay 246 nifios y 194
nifas. Asi mismo que entre 10 y 11 estd cerca del 60% de los sujetos evaluados. La media de
edad es muy semejante en el grupo de nifios (media= 10.25) y en el de nifias (media=10.15).

Los datos sobre la situacion laboral y profesién del padre y de la madre asi como la in-
formacion relativa a la clase social de la que proceden los nifios, figuran en las Tablas 4 y 5.
Se observa un claro predominio de trabajos no cualificados de los padres y de la condicién
de ama de casa en las madres.

Tabla 4. Situacién laboral y profesién de los padres del grupo total de sujetos (N=440)

Tipo de Trabajo Profesién Padre Profesiéon Madre
Sin cualificacién 274 62.272 87 19.772
Cualificaciéon media 107 24.318 32 7.272
Cualificacion alta 40 9.090 18 4.090
En paro 19 4.318 2 0.454
Amo/a de casa o sus labores - - 301 68.409

Respecto a la clase social, encontramos que més del 90% de los sujetos del grupo de estu-
dio proceden de clase media baja y baja. (Tabla 5.)

Tabla 5. Procedencia social de los sujetos del estudio (N=440).

Clase social N° %
Media alta 41 9.318
Media baja 280 63.636
Baja 119 27.045
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Instrumentos
Los instrumentos utilizados en la recogida de datos son los siguientes:

1. Cuestionario elaborado a propésito de este trabajo con el que se obtuvo informacién
sobre los siguientes aspectos:

- Datos sociodemograficos: edad, estudios, procedencia social, profesién de los padres, si-
tuacién laboral de los mismos.

- Datos sobre “factores de riesgo” en relacién a la presencia de las conductas antisociales,
tales como nivel socioeconémico de la familia, problemas socio-laborales de los padres,
problemas psicoldgicos de los padres (referidos tinicamente a aquellos casos que hayan re-
cibido un tratamiento especifico o internamiento que sea conocido en el centro) ntimero
de hermanos, problemas de rendimiento escolar.

- Datos sobre conductas antisociales especificas.

2. Cuestionario de Conductas Antisociales y Delictivas de N. Seisdedos57 elaborado sobre
la base del “Antisocial behavior” de Allsopo y Feldman (1976). Se utiliza la versién adaptada
de TEA Editores, 1988. Con €l se trata de discriminar los sujetos con conductas antisociales
y delictivas e identificar cuales son esas conductas.

En la segunda etapa de este trabajo, correspondiente al estudio de seguimiento de algu-
nos de los casos diagnosticados con conducta antisocial, todos ellos pertenecientes al mismo
colegio, se utilizan los siguientes instrumentos:

1. Entrevista con los nifios para confirmar el diagndstico siguiendo los criterios de la APA, y
determinar otras variables como habilidades sociales ect.

2. Escala de evaluacién de la Inteligencia de Weschler para nifios, pruebas verbales, para ob-
tener C.I. Verbal.

3. Cuestionario de Autocontrol Infantil y Adolescente (CACIA) de Capafons y Silva 1976.

4. Escala de Clima Social en la Familia y la Escuela de Moos y Cols. 1984, adaptada por TEA
Ediciones, para evaluar caracteristicas socioambientales y de relacion a nivel escolar y fa-
miliar.

5. Cuestionario elaborado para guiar entrevista con los padres.

6. Entrevista con los profesores

Disefio y procedimiento.

La investigacién, como hemos indicado anteriormente, se realiza en dos etapas: Una pri-
mera etapa de recogida de informacién en diferentes centros escolares de Salamanca y pro-
vincia, que tiene como objetivo fundamental, detectar aquellos casos en los que la presencia
de conductas antisociales y/o delictivas nos lleve a valorarlos como nifios con problemas
de conducta antisocial. Asf mismo en esta fase, se tratard de identificar variables considera-
das “factores de riesgo” y su relacién con las conductas antisociales.

Una sequnda etapa que se refiere a un estudio longitudinal de un grupo de nifios, dentro
de los identificados en la primera fase con problemas de conducta antisocial. A este grupo
de sujetos, pertenecientes todos ellos a un Colegio ptblico de una zona marginal de
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Salamanca, se les hard un seguimiento hasta la adolescencia. Durante el mismo, se llevardn
a cabo las actividades de evaluacion indicadas y actividades de intervencion psicoeduca-
tiva, en colaboracion con los profesores, para poder comparar su evolucién con los casos
sobre los que no se planifican estas actividades de intervencién.

La recogida de datos de la primera etapa se llevé a cabo del siguiente modo: En primer
lugar se pasé a todos los sujetos del grupo de estudio, el Cuestionario elaborado a propésito
de este estudio y el Cuestionario A-D de Conducta Antisocial y Delictiva.

Posteriormente, se completd la informacién especificamente en el grupo de sujetos con el
que se lleva a cabo la segunda parte de este trabajo, asi mismo, mediante entrevistas con los
profesores y con cada nifio se confirmaron y contrastaron los datos obtenidos en la primera
evaluacién, lo que permiti6 establecer definitivamente el ndmero de sujetos que componen
la muestra de la segunda etapa del estudio.

Resultados

Los resultados indican globalmente que la prevalencia de conductas antisociales en el
grupo de estudio (N= 440) es de 36 casos, lo que supone una prevalencia media del 8.181%
respecto al grupo total de estudio. Por sexos, la prevalencia media es del 10.569 % en nifios
y el 5.154% en el grupo de las nifias (Tabla 6.)

Tabla 6. Prevalencia de la conducta antisocial en el grupo total (N=440) y en el grupo de
chicos (N=246) y de chicas (N=194).

Numero de Participantes Chicos Chicas Total

246 194 440

N° de sujetos con conducta antisocial 26 10 36
Prevalencia (%) 10.569 5.154 8.181

En la Tabla 7 se reflejan los valores de la media y desviacién tipica de las conductas in-
cluidas en las dimensiones Antisocial y Delictiva, Estos valores se refieren al grupo de nifios
con problema de conducta antisocial (N=36), en los que la media en la dimensién antisocial
es 5.97 y la desviacién tipica es 1.53. En la dimension delictiva, la media=2.25 y la DT=0.82.
Las medias son superiores en ambas dimensiones respecto al grupo de 384 sujetos que no
presentan conductas antisociales o delictivas. En la dimensién antisocial (media =3.00; DT
=1,20) y en la dimensién delictiva (media .= 1,00, DT =0.70).

Tabla 7. Media y Desviacién Tipica en las dos dimensiones “Antisocial y Delictiva” en el
grupo de nifios con problemas de conducta antisocial (N= 36) y el grupo sin problemas de
conducta (N= 384)

D. Antisocial D. Delictiva
Me. AS DT. AS Me. De DT. De
Conducta Antisocial 5.97 1.53 2.25 0.82 36
Conducta Normal 3.00 1.20 1.00 0.70 384
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Realizado el andlisis estadistico de varianza entre las medias de ambos grupos y en cada
una de las dimensiones, los resultados obtenidos indican que existe una amplia diferencia,
en ambas dimensiones, en los dos grupos de sujetos que se han constituido, y que esta dife-
rencia es estadisticamente muy significativa (p<0.0005), tanto para las conductas antisocia-
les (Tabla 8) como para las conductas delictivas (Tabla 9).

Tabla 8. Significacién de la Diferencia de Medias en la dimensién C. Antisocial en el grupo
de problemas de conducta antisocial (N=36) y grupo sin problemas (N= 384)

Significacion de Diferencia

Media D.T G.L. T
G. C. Antisocial 5.97 1.53
418 12.172 < 0.0005
G. C. Normal 3.00 1.20

Tabla 9. Significacién de la Diferencia de Medias en la dimensién C. Delictiva en el
grupo de problemas de conducta antisocial (N=36) y grupo sin problemas (N=2384)

Significacion de Diferencia

G.L. T P
G. C. Antisocial 2.25 0.82

418 8.928 < 0.0005
G. C. Normal 1,00 0,71

Variaciones por sexo y por edad
Los datos que figuran en la Tabla 10 se refieren al niimero de casos y porcentaje de acuerdo
con las variables edad y sexo.

Tabla 10. Prevalencia de la conducta antisocial en el grupo de estudio (N=36) de acuerdo
con la edad y el sexo.

Edad Grupo Chicos (n=26) Grupo Chicas (n=10)  Grupo Total (n=36)

N° % N° N° %
7 1 2.777 --- --- 1 2.777
8 3 8.333 1 2.777 4 11.111
9 4 11.111 1 2.777 5 13.888
10 7 19.444 3 8.333 10 27.777
11 6 16.666 2 5.555 8 22.222
12 4 11.111 2 55665 6 16.666
13 1 2.777 1 2.777 2 5.555
Total 26 72.222 10 27.777 36 99.996
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En la Tabla 11 se incluyen los datos relativos a los valores de la media y desviacion tipica
en el grupo de nifios y en el de nifias que presentan conducta antisocial y en relacién con las
dos dimensiones analizadas (d. conducta antisocial y d. conducta delictiva). Los datos ponen
de manifiesto la aproximacién entre dichos estadisticos en el grupo de nifios y en el de nifias.

Tabla 11. Media y Desviacion Tipica en las dimensiones C. Antisocial y C. Delictiva en
el grupo de chicos con conducta antisocial (N=26) y en el grupo de chicas con conducta an-
tisocial (N=10)

Grupos Me. c/AS d.t. ¢c/AS Me. ¢/D d.t. ¢/D. N°
Grupo de Chicos 6.09 1.46 2.40 0.74 26
Grupo de chicas 5.85 1.60 2.10 0.91 10

Respecto a la edad, en la Tabla 12 figuran los valores de la media y desviacion tipica en
los cuatro grupos de edad que hemos establecido y en relacién con las dos dimensiones ana-
lizadas. Para ambas dimensiones, la media en los 7-8 afios es la mds baja respecto al resto de
las edades.

Tabla 12. Media y Desviacién Tipica en las dimensiones Conducta Antisocial y Delictiva
en los cuatro grupos de edad establecidos dentro del grupo con Conducta Antisocial (N=36)

Grupo N° Media D.T.
7-8 5 4.88 0.83
9-10 15 6.61 1.70

11-12 14 5.90 1.29

13-14 2 5.25 0.50

Los resultados del andlisis de varianza (ANOVA) en cada una de las dos dimensiones,
respecto al grupo de nifios y el de nifias con conducta antisocial, figuran en las Tablas 13 y
14. Los datos obtenidos indican que, aunque las medias son mas elevadas en el grupo de los
nifios, las diferencias respecto al grupo de las nifias carecen de significacion estadistica.

Tabla 13. Diferencias en la Dimensién Conducta Antisocial entre el grupo de chicos
(N=26) y el de chicas (N=10). (Andlisis de Varianza ANOVA)

Comparaciéon Me. Diff. Fisher Scheffe F. test Dunnett t.

Chicos/Chicas 0.24 0.85 0.31 0.56

Tabla 14. Diferencias en la Dimensién Conducta Delictiva entre el grupo de chicos (N=26)
y el de chicas (N=10). (Analisis de Varianza ANOVA)

Comparacién Me. Diff. Fisher Scheffe F. test Dunnett t.
Chicos/Chicas 0.3 0.45 1.78 1.33

Respecto a los datos en relacién con la variable edad, los resultados del andlisis de va-
rianza (ANOVA), que se incluyen en la tabla 15, para la dimensién C. antisocial y 16 para la
dimensién C. delictiva, indican que hay diferencia significativa al 95% (p<0.05) entre los
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grupos de edad de 7-8 afios y 9-10 afios, para la dimensién C. antisocial., en el resto de los
grupos de edad no hay diferencia significativa. Respecto a la dimensién C. delictiva., la di-
ferencia no es significativa para ningtin grupo de edad.

Tabla 15. Diferencias en la Dimensién Conducta Antisocial en los grupos de edad esta-
blecidos dentro del grupo de Conducta Antisocial (N= 36). (Andlisis de Varianza ANOVA)

Comparaciéon Me. Diff. Fisher Scheffe F. test Dunnett t.
7-8 vs.9-10 -1.73 1.16* 3.01* 3
7-8 vs. 11-12 -1.03 1.18 1.01 1.74
7-8 vs. 13-14 -0.38 1.73 0.06 0.44
9-10 vs. 11-12 0.71 0.86 0.91 1.65
9-10 vs. 13-14 1.36 1.53 1.06 1.78
11-12 vs. 13-14 0.65 1.55 0.24 0.84

* Significacién: n.c.= 95%

Tabla 16. Diferencias en la Dimensién Conducta Delictiva en los grupos de edad estable-
cidos dentro del grupo de Conducta Antisocial (N= 36). (Andlisis de Varianza ANOVA)

Comparacion Me. Diff. Fisher Scheffe F. test Dunnett t.
7-8 vs.9-10 0.03 0.68 2,14 0.08
7-8 vs. 11-12 0.12 0.69 0.04 0.36
7-8 vs. 13-14 0.38 1.02 0.18 0.74
9-10 vs. 11-12 0.1 0.51 0.05 0.39
9-10 vs. 13-14 0.35 0.9 0.2 0.78
11-12 vs. 13-14 0.35 091 0.1 0.55

Anilisis y discusion.

Referido al grupo total de 440 sujetos, podemos sefialar, que desde un punto de vista global,
los resultados obtenidos en este estudio sefialan una prevalencia media del 8.189%.

Respecto a la prevalencia de estas conductas en chicos y en chicas, nuestros datos indican
que es mds elevada en los chicos (10.569%) que en las nifias (5.154%) (Tabla 6.). Por lo que se
refiere a la coincidencia o discrepancia de estos resultados con los aportados en otros estudios,
hay que decir que, en general, se puede hablar de coincidencia, ya que el indice del 8.189%
estd dentro de los limites que reflejan otros estudios, entre el 2 y el 8% segtin Gardner y Cole'
entre el 4 y el 10%, segtin Kazdin®®y entre el 1y el 10% segtin el DSMIV-R (2005).

La proporcién entre estos indices de prevalencia es aproximadamente de 2 a 1 lo que su-
pone que la diferencia entre sexos que hemos encontrado en nuestro estudio, es menos acen-
tuada de lo que aparece en otros estudios en los que se sefiala la proporcién de tres o cuatro
veces mds frecuentes en nifios que en nifias®'#*. Nuestros datos tienen mas coincidencia con
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los indices de la American Psychiatric Association (1995) que sefiala una prevalencia para los
chicos entre el 6% y 18%, y entre el 2% y 9% para las chicas.

Por lo que se refiere al niimero de conductas que los sujetos manifiestan en cada una de
las dos dimensiones evaluadas, es muy elevado en ambas dimensiones, y superior en la di-
mension de conductas antisociales. La media de estas conductas en el grupo identificado
con conducta antisocial (N=36), en las dos dimensiones evaluadas, (d. C.antisocial. y d. C. de-
lictiva) es muy superior a las mismas medias en el grupo de sujetos considerado como “nor-
mal” o con ausencia de este trastorno (Tabla 7). El andlisis de varianza sobre las diferencias
de medias entre ambos grupos y dimensiones, indica que dichas diferencias son muy signi-
ficativas, estadisticamente (p<0.0005) (Tablas 8 y 9). Estos resultados permiten sefialar que,
no s6lo existe un importante nimero de nifios con problemas de conducta antisocial en nues-
tro grupo de estudio, sino que la intensidad con que se manifiesta este trastorno es elevada
y, que en principio, esto nos permite considerarlo como un problema importante a nivel cli-
nico y social.

Los resultados referidos al grupo de los 36 sujetos con “problemas de conducta antiso-
cial”, nos indican en primer lugar que la prevalencia es considerablemente mds elevada en
el grupo de chicos (72.222%) que en el de nifias (27.777%), casi tres veces mds alta en los chi-
cos (Tabla 10). Estos datos nos permiten ver asi mismo, que en el grupo de poblacién con tras-
torno por conducta antisocial (N=36) la diferencia en la proporcién nifios / nifias, tiene niveles
mas altos a la prevalencia media por sexo en el grupo total (N=440), proporcién mas coinci-
dente con los datos que se aportan desde otras investigaciones.

Respecto al niimero de conductas e intensidad con que se manifiestan en funcién del sexo,
los datos de la Tabla 11 indican que la diferencia es mucho menos importante, o lo que es
igual, que la intensidad con que se manifiesta el trastorno, aunque sea ligeramente superior
en los chicos, es muy semejante en chicos y chicas,

Los resultados del andlisis de varianza (ANOVA), en cada una de las dos dimensiones
analizadas (d. C. antisocial y d. C. delictiva), confirman lo dicho anteriormente ya que aun-
que los valores de las medias son superiores en el grupo de chicos, sin embargo esta dife-
rencia carece de significacion estadistica (Tablas 13 y 14). Podriamos afirmar, en consecuencia,
que aunque hay mas casos de chicos con conducta antisocial, la intensidad con que se pre-
senta en los chicos y en las chicas es muy semejante y la diferencia no es estadisticamente
significativa.

Teniendo en cuenta que el niimero de casos sobre los que realizamos el andlisis no es muy
numeroso, se podria en estudios posteriores tratar de confirmar o contrastar estos resultados

En cuanto a la edad, encontramos que la mayor frecuencia se da en los 10 y 11 afios con
el 49.999%, siendo mucho menos frecuente en edades més tempranas 7 y 8 afios, y en eda-
des préximas a la adolescencia (13 afios). Esta diferencia donde se acenttia mas es en el grupo
de sujetos de 7-8 afios, con un porcentaje mucho menor que en los otros grupos de edad
(Tabla 10y 12).

Respecto al ntimero de conductas e intensidad de las mismas, existe esta misma tendencia
(Tabla 12), en el sentido de que no solo hay menos sujetos sino que el trastorno es menos intenso.
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Los resultados del andlisis de varianza (ANOVA), realizado sobre las dos dimensiones
evaluadas y en los cuatro grupos de edad establecidos, indican que tinicamente aparece di-
ferencia significativa (al 95%) en funcién de la edad, en el grupo de 7-8 afios con respecto al
de 9-10 afios y en relacién con la dimensién conducta antisocial. En el resto de las compara-
ciones en esta dimensién y en los grupos de edad, vemos, en los datos de las Tablas 15 y 16,
que las diferencias no son significativas. Para la dimensién conducta delictiva, no existen
diferencias significativas entre ninguno de los grupos de edad.

Segtin estos datos, podriamos pensar que son los afios de la tercera infancia, en los que
aparecen con mds frecuencia los problemas de conducta antisocial. Sin embargo, los resul-
tados del andlisis estadistico s6lo nos permiten establecer que hay una mayor frecuencia de
casos entre los 10-11 afios, respecto a los sujetos mds pequefios, de 7-8 afios, pero no respecto
a los sujetos de 12 y 13 afios, aunque éstos tienen una media inferior. En cualquier caso, hay
que sefialar que esa diferencia se refiere tinicamente a la dimensién conductas antisociales,
ya que en el caso de las conductas delictivas las diferencias carecen de significacién estadis-
tica para todos los grupos de edad establecidos.

Analizada la informacién que hemos obtenido en la primera parte de este trabajo, pode-
mos concluir que la prevalencia de conductas antisociales en nuestro grupo de estudio, es del
8.181%, prevalencia que estd dentro de los limites de los intervalos que aportan otras inves-
tigaciones epidemioldgicas.

Por lo que respecta al niimero de conductas que los sujetos manifiestan en cada una de las
dos dimensiones evaluadas, es muy elevado en ambas dimensiones, y superior en la di-
mension de conductas antisociales. La media de estas conductas, en las dos dimensiones
evaluadas, comparada con la media de los sujetos que no se les diagnostica trastornos de con-
ducta es muy superior, manteniendo una diferencia estadisticamente muy significativa
(p<0.0005)

Que en relacién con las diferencias entre sexos, la prevalencia media es del 10.569% en
chicos y el 5.154% en chicas. Aunque es mds elevada en los chicos, la proporcién de 2/1, es
mds baja de como se refleja en otros estudios epidemiolégicos que establecen proporciones
de 3 a 1. Sin embargo, referida esta proporcién solo al grupo con trastorno por conducta an-
tisocial, (36 sujetos), es coincidente con la aportada por otras investigaciones. Los datos es-
tadisticos respecto a las diferencias en conductas antisociales y delictivas en funcién de la
edad y el sexo, no nos permiten establecer la existencia de diferencias significativas entre
nifios y nifias y tampoco en cuanto a la edad, aunque, si aparece diferencia (n.c. 95%), entre
los casos de 7-8 afios y los de 10-11 afios, para la dimensién conducta antisocial.
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I AUTISMOY DEPRESION

Celso Arango Lopez
Mara Perellada Redondo
* Autismo

El autismo es una patologia neuropsiquidtrica crénica con base organica cerebral, incluido
dentro de un grupo mas amplio de patologias, los Trastornos Generalizados del Desarrollo
(0 Trastorrnos del Espectro Autista, TEA), que tiene, para la persona que lo padece, impor-
tantes consecuencias en los planos personal, familiar y social.

El cuadro clinico del trastorno es bastante heterogéneo, aunque presenta cominmente
tres sintomas nucleares que son los que permiten su diagndstico: alteraciones en la capaci-
dad de comunicacién (verbal y no verbal), problemas en la interaccion social y conductas re-
petitivas con restriccion de intereses. Con frecuencia, junto a estos sintomas centrales, pueden
aparecer numerosas patologias asociadas.

La caracteristica central de todos los TEA es la tipica incapacidad de relacién social, con
dificultades en la reciprocidad y comprensién de las claves de interaccién social.

El porcentaje de personas afectadas se sittia entre un tres y un diez por 10.000, aunque si
se incluye toda la patologia que forma parte de los denominados TEA, la incidencia en la po-
blacién general alcanzaria el 15-25 por 10.000.

La naturaleza biolégica de la etiopatogenia del autismo estd actualmente fuera de toda
duda. Dentro de las posibles influencias etiolégicas, el componente genético parece ser uno
de los mas importantes. No existen tratamientos especificos para el autismo, y las interven-
ciones se centran sobre todo en el tratamiento de sintomas acompafiantes e intervenciones
psicopedagdgicas tempranas e intensivas para producir el desarrollo mayor posible en las
dreas de lenguaje y comunicacion.

Los nifios con autismo tienen una manera muy diferente de comportarse y de reaccionar
de otros nifos, incluso aquellos con otras patologias psiquidtricas, y tienen necesidades es-
pecificas no solo en cuanto a las intervenciones psicoterapéuticas y psicofarmacolégicas que
precisan sino también en cuanto a otro tipo de intervenciones médicas. Esto hace recomen-
dable tener recursos asistenciales integrados en que trabajen médicos con formacién en la
evaluacion y tratamiento de personas con autismo y trastornos relacionados.

* Depresion infantil

No sélo los adultos se deprimen. Los nifios y los adolescentes pueden sufrir también de
depresién, que es una enfermedad tratable.

La depresién se define como una enfermedad cuando la condicién depresiva persiste e in-
terfiere con la capacidad de funcionar del nifio o adolescente en su entorno socio-familiar y
escolar. Los nifios que viven con mucha tension, que han experimentado una pérdida o que

151



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 6

tienen trastornos de la atencién, del aprendizaje, de la conducta, o problemas de ansiedad
tienen mayor riesgo de sufrir depresién. La depresion también tiene un componente fami-
liar.

Globalmente, la prevalencia de la depresién se sittia en un 2% en el caso de los nifios pre-
puberes y un 4% en el caso de adolescentes.

La ideacién autolitica y los intentos de suicidio constituyen uno de los posibles sintomas
de un episodio depresivo. Ademads del riesgo de conductas autolesivas, la depresién en la in-
fancia conlleva el riesgo de desarrollo de otros problemas psicoldgicos y psiquidtricos y de
dificultades de adaptacién a largo plazo.

El diagnéstico y tratamiento temprano de la depresion es esencial para los nifios depri-
midos.

El tratamiento de la depresién incluye la resolucién del episodio actual y la profilaxis efec-
tiva para prevenir recaidas y reducir la morbilidad. Existen distintos tipos de intervenciones
que pueden agruparse en psicosociales y tratamientos farmacoldgicos.

Dentro de las intervenciones psicoterapéuticas, segtin los casos pueden ser necesarios
abordajes individuales o familiares.

El tratamiento farmacoldgico de la depresién, con fdrmacos antidepresivos es objeto de
mucho interés e investigaciéon en el momento actual. El conocimiento de los tltimos resul-
tados de estudios de investigacion de fdrmacos, y la formacién de los profesionales en tera-
pias especificas para los cuadros depresivos son componentes esenciales de los servicios de
atencion a nifios con estas patologias.
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IV DISCAPACIDAD E INFANCIA: ENFERMEDADES
RARAS. PREVENCION DEL DEFICIT DE YODO

José A. Diaz Huertas
Andrea Campo Barasoain

Abordamos en este capitulo aspectos relacionados con los nifios con necesidades espe-
ciales por presentar Enfermedades de baja prevalencia en la edad pediétrica o discapacidad
—enfermedad crénica y la prevencién de los trastornos por déficit de yodo.

En las denominadas Enfermedades Raras o de baja prevalencia en la edad pedidtrica segtn la
edad de aparicién y/o diagndstico, las caracteristicas de la enfermedad y la disponibilidad
y eficacia de los tratamientos van a determinar las consecuencias para el afectado y las ne-
cesidades en su atencién médica y psicosocial. Estas tiltimas adquieren una gran importan-
cia en estos pacientes y sus familias y en los aspectos relacionados con el papel que tienen
las asociaciones de afectados y las asociaciones de autoayuda.

Por otra parte, la medicacién de estos enfermos tiene sus particularidades, por la pres-
cripcién de los medicamentos denominados huérfanos, extranjeros, de uso compasivo y/o
férmulas magistrales.

Las implicaciones de los profesionales sanitarios tienen una especial importancia en la
atencion a estos nifios, siendo importante considerar la necesidad de disponer de Unidades
especiales — Centros de Referencia, asi como del desarrollo de planes y politicas sobre las
Enfermedades Raras.

La discapacidad y los nifios que presentan enfermedades crénicas son circunstancias que
condicionan (o pueden condicionar) atenciones especificas que requieren de su conocimiento
en las que adquiere importancia el propio concepto de discapacidad (diversidad), especial-
mente si este es referido a la infancia.

La infancia que presenta discapacidad no es un problema puntual, si no que afecta a un
ndmero importante de nifios y nifias en nuestra sociedad en diferente medida, de ahi la
importancia de la deteccién precoz de metabolopatias y las malformaciones congénitas y de
la Atencién Temprana.

Analizamos ademds la discapacidad y los derechos de los nifios, los planes para su aten-
cién y prevencion, y recogemos diferentes propuestas para mejorar la atencién a las necesi-
dades de estos nifios y sus familias.

La prevencién de deficiencias se aborda desde la prevencion de los trastornos por el déficit de
yodo en la infancia que esta considerado como un problema de salud ptblica. Se analizan las
consecuencias del déficit de yodo, las poblaciones especialmente en riesgo y las repercusio-
nes de su carencia durante el embarazo para el feto y el recién nacido, asi como los criterios
por los que se deben evitar los antisépticos yodados en el periodo perinatal. Se recogen tam-
bién recomendaciones sobre la ingesta diaria y los medios de aporte del yodo necesario.

Consideramos, por tanto, la importancia de avanzar en la atencién a la poblacién infantil
que presenta o estd en riesgo de presentar necesidades especiales desde criterios de calidad
y de prevencioén y de atencién al nifio segtin sus necesidades y problemas.
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Introduccion

Las denominadas “Enfermedades de Baja Prevalencia” o “Enfermedades Raras” (ER), han
sido definidas en el marco de la Comunidad Europea como aquellas cuya prevalencia es in-
ferior a 5 casos por 10.000 habitantes. El interés por estas enfermedades surge a partir de
describirse diferentes problemas asistenciales, sociales y otros como su tratamiento por los
llamados “medicamentos huérfanos”, debidos en gran parte a su baja frecuencia y por lo
tanto baja rentabilidad.

El nimero total de Enfermedades Raras se estima en varios miles. Si bien el niimero de
afectados por cada enfermedad es pequefio, si consideramos el niimero de total de personas
que padecen una enfermedad rara estaremos hablando de una poblacién importante.

El diagnéstico de algunas Enfermedades Raras se puede retrasar, sobre todo cuando hay
unos sintomas no especificos, escasos conocimientos por parte del médico, dificultad de ac-
ceso a los servicios sanitarios debido a la distinta distribucién geogréfica de los servicios es-
pecializados, aspectos culturales o por las creencias de la familia. En otros casos, se
diagnostican con facilidad gracias a los programas de deteccién prenatal (ecografia en las em-
barazadas) y neonatal (deteccién de las metabolopatias), o simplemente porque su fenotipo
clinico es rapidamente reconocido por cualquier profesional.

1. Concepto

Las Enfermedades raras son aquellas con riesgo vital o bien de cardcter crénico debili-
tantes con una prevalencia inferior al 5 por 10.000 en la Comunidad Europea y que por ello
precisan de esfuerzos especiales para abordarlas y para prevenir la morbilidad y la mortali-
dad perinatal o temprana que producen, la reduccién de la esperanza y la calidad de vida
que conllevan y su elevado impacto socio-econdmico que conllevan.

La tasa de prevalencia por debajo de la cual se acepta la calificacién de Enfermedad Rara
varia segtn el pafs que otorgue dicha calificacion y oscila entre 1 (Australia) y 7 (Estados
Unidos) por 10.000 individuos.

El interés de este limite radica en que dependiendo del mismo se podria optar a los be-
neficios de ayudas y subvenciones especiales para la investigacién de una determinada en-
fermedad o desarrollo de nuevos fdrmacos para su tratamiento.
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Las Enfermedades Raras se caracterizan por:

a. Los conocimientos sobre estas enfermedades son atin muy recientes y estan poco extendi-
dos en la red sanitaria. Este hecho conlleva problemas afiadidos como son la dificultad de
obtencién de un diagnostico rdpido y certero, la falta de tratamientos adecuados e incluso
la inexistencia de medicaciones especificas.

b. Una de las principales consecuencias del proceso diagnostico es la falta de coordinacién entre
niveles asistenciales (primaria y especializada) y entre los propios especialistas.

c. Estas enfermedades suelen presentarse acompafiadas de otras disfunciones en érganos di-
versos y de enfermedades asociadas. Como no se cuenta con conocimientos suficientes no
suele haber tratamientos globales, por lo que el paciente recibe tratamientos particularizados
por las especialidades médicas, con el consiguiente peregrinaje a lo largo de la red sanitaria y
la relativa adecuacién de los tratamientos. Al sufrimiento que origina la enfermedad se suma
la incertidumbre sobre el diagnostico y sobre el tratamiento recibido motivo fundamental de
que se planteen la creacién de Unidades hospitalarias de referencia que los aborden.

d. Estas enfermedades tiene una repercusién negativa en la calidad de vida. En general son
de cardcter degenerativo e irreversible, es decir, sin curacién y afectan a directamente a las
capacidades de relacién del enfermo con su entorno fisico y social.

e. Su dispersion y baja prevalencia hacen que no tengan una clara repercusion social. La
solidaridad es menos patente que en otros casos.

f. Las posibilidades de un diagndstico certero y del consiguiente tratamiento depende
muchas veces del azar, de la posibilidad de que el médico o médicos a los que acude el
paciente establezcan una sospecha diagnéstica “acertada” y puedan orientar el caso
adecuadamente.

g. La investigacién dirigida a la obtencién de medicamentos para el tratamiento o curacién
de este tipo de enfermedades tiene un coste excesivo para la industria farmacéutica. La re-
lacién coste — beneficio no es interesante en el libre mercado, debido al uso restringido de
estas medicinas por un escaso numero de pacientes.

2. Clasificacion de las Enfermedades Raras

Las enfermedades raras o de baja prevalencia son uno de los principales problemas sanitarios
con el que se enfrentan los paises desarrollados en la actualidad y constituyen un grupo he-
terogéneo de enfermedades cuyo nexo comtn es la infrecuencia de las mismas, circunstan-
cia que determina unas necesidades especiales.

Nadie ha establecido el niimero exacto de enfermedades raras. La base de datos de Or-
phanet tiene ya registradas mds de 7.000 enfermedades’.

La mayoria de las enfermedades raras son genéticas, como los errores innatos del meta-
bolismo?, pero no todas ellas tienen esta etiologfa. Algunas tienen un origen infeccioso o pa-
rasitario (viriasis raras, embriopatias infecciosas, oncocercosis, etc.), otras son secundarias a
la accion de productos quimicos (embriopatias por dcido valproico, etc.).
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Las Enfermedades Raras podemos considerarlas desde diferentes aspectos, como son:

La edad de aparicién / diagnostico.

* Las consecuencias para el afectado segtin las caracteristicas de la enfermedad.

En funcién de los resultados a tratamientos.

Agrupadas segtin los grandes grupos de la Clasificacién Internacional de Enfermedades.

* Edad de aparicion / diagnostico.
Las enfermedades raras podemos considerarlas segtin la edad en que hacen su aparicién
y la facilidad o dificultad para establecer su diagnostico.

Los datos preliminares de un estudio llevado a cabo a partir de los datos existentes en la
base de datos de ORPHANET y a fecha del Congreso Europeo sobre Enfermedades Raras®
celebrado en 2005 determino que la edad de inicio de estas enfermedades es mds frecuente
en los dos primeros afios de vida. (Figura 1).

Figura 1. Enfermedades raras: edad de inicio en afios
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Este estudio también analiz6 el modo de herencia y la esperanza de vida:

Modo de herencia en 359 enfermedades | Esperanza de vida de 323 enfermedades

26,5% son autosémicas dominantes 37,6% presentan esperanza de vida normal
28,1% son autosémicas recesivas 25,7% posiblemente mortal en el momento
7% van ligadas al cromosoma X del nacimiento o antes de los 6 afios

36,8% reduccién de la esperanza de vida,

o dependiendo de la gravedad, pene

13,4%  enfermedades multigénicas o trancia o tipo (infantil, juvenil, adulto)
multifactoriales de enfermedad

8,1% son enfermedades esporadicas

10%  se heredan de varios modos

56%  presentan una etiologfa desconocida
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La edad se relaciona con enfermedades de diagnostico complejo y con la posibilidad de
diagnostico precoz en los nifios y en los adolescentes (Tabla 1).

Tabla 1. Enfermedades Raras segtin grupos de edad y facilidad para el diagnostico.

Edad Grupos Ej. Enfermedades

Nifios  Diagnostico por cribado neonatal

Diagnostico fécil

Diagnostico dificil

Posibilidad de intervencién precoz

que mejore la calidad de vida

Mastoides no congenito

Malformaciones congénitas; Acondroplasia;
Artrogriposis

Mucopolisacaridosis: Sd. Morquio; Sd. Hunter; Sd.
Sanfilippo; Sd. Hurler; Sd. Moebius

Fibrosis quistica; Sindrome Turner: Déficit hormona

crecimiento: Enfermedad Gaucher; Hemofilias; Porfirias

Jévenes Diagnostico precoz y mal pronostico

a partir de la juventud

Tumores infantiles; Aniridia (Sindrome de WAGR);

Corea de Huntington; Enfermedad por priones

Adultos Discapacidad motora de origen

musculoesquelético

Discapacidad motora de origen
neuroldgico

Discapacidad mental

Esclerodermia; Sd. Sjorgen; Lupus; Alteraciones del
crecimiento

Esclerosis Lateral Amiotrdfica; Ataxias; Distonias;

Distrofias musculares; Neurofibromatosis;

Demencias

* Consecuencias para el afectado segtin las caracteristicas de la enfermedad

Las Enfermedades Raras van a determinar:

- Limitaciones fisicas: deterioro y dependencia de la familia y el cuidador, limitaciones para
asistir a un centro educativo de transporte, etc.

- Consecuencias psiquicas: momentos duros cuando perciben incomprensién, extrafieza y

sensacion de ser raros entre sus iguales,

afectacién del estado emocional con dificultad

de adaptacién a la enfermedad, miedo a la muerte, intentos de suicidio

- Necesidades: adaptacién de la vivienda al enfermo, apoyo psicolégico,
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Tabla 2. Enfermedades Raras segtin las consecuencias para el afectado.

Consecuencias para el afectado Enfermedades

1. Afectados que derivan en un retraso en el neurodesarrollo:

1.1 Con escasas expectativas de vida, alto nivel de dependencia Mucopolisacaridosis
de su cuidador y aparicion de la enfermedad en la infancia

1.2 Afectados controlables mediante una dieta por presentar for-  Fenilcetonuria,
mas graves o no siguen la dieta aminodcidopatias,8
oxidacion, trastornos
del ciclo de la urea

2. Afectados por enfermedades que derivan en una demencia, con g o0adad de
escasas expectativas de vida, alto nivel de dependencia del cuida- Creutzfeld-Jacob
dor y la enfermedad aparece en la madurez

3. Afectados por enfermedades con expectativas dependientes del ~ ELA; Ataxias;
progreso de la enfermedad, alto nivel de dependencia del cuida- ~ Distonias; Distrofias

. musculares;
dor y en las que la enfermedad aparece en la juventud Neurofibromatosis

4. Afectados por enfermedades con expectativas dependientes de la
eficacia del tratamiento, un cierto nivel de dependencia del cuida- Tumores infantiles
dor durante el tratamiento y en las que la enfermedad aparece en
la nifiez o adolescencia

5. Afectados por enfermedades con expectativas de calidad de vida Fibrosis quistica;
dependiente de la eficacia del tratamiento, cierto nivel de depen- ~ Artrogriposis;
dencia del cuidador durante el proceso de tratamiento o en perio- ﬁ;?;ilgir;plasm;
dos de agravamiento y en las que la enfermedad aparece en la
nifiez o adolescencia

6. Afectados por enfermedades con expectativas de calidad de viday Lupus;
nivel de dependencia en funcién del grado de desarrollo de la en- Esclerodermia
fermedad y/o de la eficacia del tratamiento en las que la enferme-
dad aparece en la juventud o madurez

7. Enfermedades con buenas expectativas de calidad de vida, escasa  Sindrome de Turner;
o nula dependencia, que aparecen en la nifiez Enfermedad Gaucher

8. Controlables mediante una dieta adecuada que permite en mu-
chos casos un desarrollo psicomotor normal o controlar la enfer-
medad y mejorar la calidad de vida

Ver punto 1.2

* En funcidn de los resultados a tratamientos.

El tratamiento de las enfermedades raras presenta caracteristicas propias por las posibi-
lidades terapéuticas y por los efectos, no sélo médicos, que van a tener en los pacientes.
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Algunas enfermedades no disponen de tratamiento especifico, en otras ocasiones son sélo pa-
liativos médicos o quirtrgicos, que sélo mejoren su calidad de vida o puede que, a pesar de
tener tratamiento tenga graves repercusiones para la calidad de vida del paciente (Tabla 3).

Tabla 3. Enfermedades raras en funcién de resultados tratamientos

Tratamiento

1. Inexistencia de tratamiento.

2. Tratamientos paliativos, actuaciones mé-
dicas concretas ante problemas concretos
derivados de la enfermedad que no ac-
ttan sobre la enfermedad misma, que no
detiene el curso degenerativo, pero lo
retardan.

3. Tratamientos quirtirgicos que no curan
pero mejoran los efectos de la enferme-
dad, algunos de ellos requieren largos pe-
riodos de rehabilitacién.

4. Tratamientos protocolizados que, sin
curar, actdan sobre la enfermedad y
calidad de vida del enfermo y retarda
los efectos degenerativos.

5. Tratamientos pueden llegar a curar la en-
fermedad pero tienen consecuencias muy
negativas en la calidad de vida del en-
fermo mientras esta sometido a ellos.

6. Tratamientos dietéticos que controlan en
algunos casos totalmente la enfermedad
y en otras parcialmente(?).

Efectos

Choque emocional por la
inexistencia de tratamiento

Muy larga duracién
Intervencién de una gran
variedad de especialistas

La coordinaci6n del trata-
miento no esta protocolizada,
es puro azar

Crean grandes expectativas
Desencadenan frustraciones

Los fallos suelen ser irreversi-
bles

Cirujanos conocidos y muy
especializados

Existencia de unidades hospi-
talarias / grupos cientificos
multidisciplinares

Existen protocolos

Coordinacion fécil Facilidad
de acceso a medicacion

Cirugfa sin garantfas de
curacion

Tratamientos muy duros

Mejoria de la calidad de vida
de estos pacientes que no se
distingue de la de sus pares.

Enfermedad

Enf.. Creutzfeld-
Jacob; Distonias;
Ataxias; ELA,
Neurofibromatosis

Esclerodermia

Aniridia;
Artrogriposis;
Acondroplasia

Sindrome de Turner;
Lupus; Fibrosis
quistica; Enfermedad
de Gaucher

Tumores
infantiles

Fenilcetonuria y
otras controlables
con dieta

Las enfermedades raras van a dar lugar a diferentes actitudes y actuaciones por parte del
afectado y sus familiares como la bisqueda de otras opiniones, consultas y biisquedas a tra-
vés de internet y de asociaciones e incluso consultas a proveedores de tratamientos no con-

vencionales.

(a) Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Na-
cional de Salud y el procedimiento para su actualizaciéon. Anexo II apartado 7.
Orden SCO/3858/2006, de 5 de diciembre, por la que se regulan determinados aspectos relacionados con la prestaciéon
de productos dietéticos del Sistema Nacional de Salud.
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Por otra parte, puede presentarse dificultades de acceso a la medicacién o a la medicacién
mads apropiada y, por otra, a la medicina alternativa o a productos no estrictamente sanitarios

Todo ello debe considerarse desde procesos largos y duros que requieren control, coordi-
nacién y rigidez de la aplicacién del tratamiento (Tabla 4).

Tabla 4. Demandas y dificultades segtin los tratamientos en Enfermedades Raras.

Tratamiento Demandas Dificultades

1-3  Busqueda de otras opiniones Dificultades burocraticas
Costes econdémicos
Dificultad de definicién de control y coordinacién

1-2-4 Acceso de productos no Panales, geles, cremas
estrictamente sanitarios Productos ortopédicos

4 Acceso ala medicacién o a la Restricciones generales que afectan a la medicacion
medicacion mds apropiada de una enfermedad rara

Dificultad acceso a versiones caras y mds adecuadas

1 Acceso a la medicina alternativa | Alto coste econémico

2-3-5 Control y coordinacién Inexistencia de protocolos

Listas de espera

Superposicién de pruebas

Falta informaci6n para tomar decisiones decisivas

3-5  Fallos irreversibles Desconfianza, miedo, culpabilidad

3 Rehabilitacion dura, larga Dependencia total del cuidador
Alto coste en alternativas que faciliten vida familiar

2-3-5 Acceso a la historia clfnica La familia relata la historia del enfermo
Historias clinicas desaparecidas
Dificultades de seguimiento familiar del tratamiento

4 Rigidez aplicacién tratamiento Dependencia total del hospital de referencia

* Agrupadas segtin la Clasificacién Internacional de Enfermedades*.

Una clasificacién mds clinica de las enfermedades raras y que facilitaria orientar la aten-
cién a través de centros especializados en determinadas patologias, como las Unidades Fun-
cionales de Fibrosis Quistica, seria agrupar dichas enfermedades segtin los grandes grupos
de la Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE), o utilizando grupos de enferme-
dades relacionadas a partir de una entrada en este tipo de clasificaciones.
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No obstante, la versién 9 de esta clasificacion es claramente insuficiente y sélo contiene re-
ferencias a un minimo grupo de las 7.000 enfermedades existentes. Tampoco la décima ver-
sién de esta clasificacion internacional de enfermedades aporta mucho mds informacién, si
bien da cuenta de unos 300 cédigos especificos o tinicos en comparacion de los poco més de
100 incluidos en la novena versién. No obstante, esta tltima versién ofrece mas posibilida-
des dado que existen grupos de enfermedades, todos ellos formados por enfermedades raras
relacionadas que al menos permiten un estudio conjunto del grupo. Mds recientemente, el
Grupo Operativo de Enfermedades Raras de la Comunidad Europea ha organizado un
grupo de trabajo sobre codificacién y clasificacion, quienes a su vez, han conseguido crear y
liderar un grupo de trabajo dentro de la revisién internacional de enfermedades de la OMS
que prepara la versiéon undécima. Este grupo de trabajo, permitird tener una visiéon mas am-
plia y especifica del problema de las enfermedades raras®.

3. Medicacion En Enfermedades Raras®.

Las enfermedades raras se caracterizan por ser patologfas que requieren la utilizacién de
un amplio abanico de recursos médicos y mds en concreto el uso de farmacos que no siem-
pre y por diversas razones, se hallan a disposiciéon inmediata del medico encargado de su
aplicacion (Tabla 5).

Tabla 5. Clases de medicamentos utilizados en el tratamiento de Enfermedades raras
Medicamentos huérfanos Designados y autorizados como tales por la Comunidad Europea

Medicamentos extranjeros Registrados en un pafs extranjero para el uso deseado, pero no registrados en
Espafia

Formulas magistrales Confeccionados por una farmacia con productos autorizados en Espafia

Medicamentos compasivo No registrados para el tratamiento o registrados para el de otra enfermedad
distinta de la que se desea tratar o que se desean utilizar al margen del ensayo
clinico al que todavia estdn sometidos

Medicamentos de libre  Registrados en la farmacopea espariola para el uso deseado
dispensacién

Dietéticos Cubiertos por el Sistema Nacional de Salud (a)

- Medicamentos huérfanos’.

Los medicamentos huérfanos son aquellos destinados a establecer un diagnostico, prevenir
o tratar un enfermedad que afecte a menos de 5 por personas por cada 10.00 en la Comuni-
dad Europea o que se destine al tratamiento de una enfermedad grave que produzca inca-
pacidades y cuya comercializacién resulte poco probable sin medidas de estimulo y que sus
beneficios sean significativos para los afectados de la enfermedad de que se trate.

La Agencia Europea del Medicamento, organismo descentralizado de la Unién Europea
que tiene su sede en Londres, creé en el afio 2001 el Comité de Medicamentos Huérfanos
(COMPY, encargado de revisar, las solicitudes de designacion procedentes de particulares o
de empresas que pretenden desarrollar medicamentos para enfermedades raras. El comité
emite un informe sobre la propuesta recibida que implica en caso de ser positivo el inmediato
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reconocimiento como medicamento huérfano designado como tal hasta su autorizacién para
su entrada en el mercado. Esta tiltima, s6lo se producird, cuando el responsable de la pro-
puesta haya demostrado que el farmaco es seguro, eficaz y garantizado su calidad. Desde la
creacién del comité se han presentado mds de 600 propuestas y mds de 400 ya han sido de-
signados como medicamentos huérfanos. Sin embargo, la velocidad con la que éstos llegan
al mercado es todavia baja, habiendo alcanzado este estatus s6lo 40 de ellos’.

- Medicamentos extranjeros

Son farmacos que a pesar de estar autorizados para su utilizacién en una determinada
enfermedad en otro pais, no se encuentran comercializados en Espafia y deben ser importa-
dos expresamente para cada paciente.

La pdgina web de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria ofrece una detallada re-
lacién de los medicamentos extranjeros en nuestro pais!’.

- Formulas magistrales

Son productos destinados a un paciente individualizado que deben ser elaborados en una
oficina de farmacia y que en su elaboracién es necesario utilizar sustancias de accién e indi-
cacién reconocidas en Espafia, para lo que existe una reglamentacién estricta que regula los
productos que pueden utilizarse en su composicion.

- Medicamentos de uso compasivo

Son medicamentos que, atin estando registrados ni en Espafia ni en otro pais para el tra-
tamiento de la enfermedad, pueden ser utilizados en pacientes de enfermedades raras a
pesar de que no existan todavia todos los datos completos sobre su eficacia. Para dar esta
aplicacién a un medicamento, se tiene que observar que la enfermedad para la cual se indica
dicho tratamiento, se encuentra en una situacién de grave deterioro y sin solucién posible,
siendo el fédrmaco la tinica propuesta aunque su eficacia sea mds baja de lo deseado. También
se aplica este término a medicamentos registrados para su utilizacién en otra enfermedad,
o bien cuando se desea una formula magistral que contenga sustancias de accién o indica-
cién no reconocidas en Espafia, o bien cuando se desea utilizar un medicamento que toda-
via esta en fase de investigacion. Para ello, es necesario solicitar su utilizacién en régimen de
“medicamento compasivo”.

— Dietoterdpicos

Los tratamientos dietoterdpicos complejos se aplican a aquellas enfermedades congénitas
relacionadas con el metabolismo de los principios inmediatos o de sus productos derivados
que permiten bien evitar totalmente los sintomas, permitir un ébtimo crecimiento y des-
arrollo y ser lo tinico que mejora el pronostico definitivo o bien aminorar la expresividad
clinica de la enfermedad y disminuir sus consecuencias a largo plazo.

La actual regulacion® contempla los trastornos metabdlicos congénitos susceptibles de trata-
mientos dietoterdpicos (Trastornos del metabolismo de los hidratos de carbono, aminodcidos,
y lipidos) y las Patologias subsidiarias de nutricion enteral domiciliaria.

4. Profesionales sanitarios — Atencién Pedidtrica

Los profesionales sanitarios son los interlocutores fundamentales de la vida del enfermo.
Muchas de estas enfermedades tienen su edad de presentacién en la edad infantil por lo que
la solucién a muchos de los problemas debe pasar por los especialistas en pediatria, profe-
sionales que primero ven al paciente y a la familia y, por lo tanto, los primeros en tener la
oportunidad de sospechar un diagnostico, dirigir al paciente y acelerar la resolucién del pro-
blema o al menos paliarlo.
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La actitud de los profesionales sanitarios ante una enfermedad rara es sobre todo individual
en la que van a intervenir factores personales, el &mbito en que se desarrolle la atencién, el fun-
cionamiento del sistema sanitario y la existencia o no de tratamientos especificos (Tabla 6).

Tabla 6. Actitud ante la relacién medico-paciente-familia.

Factores personales Ambito profesional Funcionamiento Existencia o no de
sistema sanitario tratamiento especifico
- Caracteristicas | Médico asistencial / | Atencién Primaria Presién del Sistema
personales de Medicina Primaria - Falta de Sanitario
los profesiona- ¥ conocimientos Rendimi .
les sanitarios - Falta de coordinacién Men. 1m_1en’fos..
L iy - Medico = Técnico
- Caracteristicas Enfermo - Falta de transmision - Imposibilidad de
personales y v de la informacién desarrollar trabajos y
ambientales del - Limite de tiempo de tratos especiales.
entorno y la fa- | Medico investigador dedicacién El interés esta ligado a las
milia / Medicina hospita- Asistencia posibilidades de
i hospialaca | ot
v - Sectorializada Medicina hospitalaria:
Enfermedad excesivamente por centro de interés de la
especialidades enfermedad
- En Atencién Primaria:
Rigidez enfoque més global y
centrado en el enfermo.

El médico de asistencia primaria en muchos casos dispone de un tiempo limitado por con-
sulta médica y en aquellos casos en los que presume que el paciente presenta una enferme-
dad compleja lo remite de forma inmediata al servicio especializado. Es 16gico que lo haga
asi, ya que las enfermedades raras constituyen un grupo de miles de entidades con diferen-
tes manifestaciones clinicas que pueden expresarse a través de cuadros multisistémicos de
afectacion neuroldgica, hepética, renal, digestiva, muscular, etc.. Ante esta complejidad, el pe-
diatra puede tener dificultades para la valoracién de estos pacientes, aunque si deberia ser
capaz de establecer la sospecha diagndstica sustentada en un conocimiento minimo de las
bases clinicas y fisiopatolégicas de estas enfermedades.

En cualquier caso es muy probable que en la mayoria de los casos el pediatra remita a los
pacientes con cuadros complejos a los servicios hospitalarios sin una gran demora, siendo en
dichos servicios en los que, en algunos casos, pudiera retrasarse el diagndstico de estos en-
fermos mds de lo deseable. Con frecuencia la sistematica asistencial de los servicios de es-
pecialidades suele estar orientada a una protocolizacién de procedimientos dirigidos
preferentemente a enfermedades de alta prevalencia. En este contexto, y como consecuencia
de las dificultades diagndsticas que suelen presentar los pacientes con enfermedades raras,
es frecuente que se produzca una sucesién de interconsultas que puede retrasar un diag-
nostico que idealmente debiera obtenerse de una vision integral del paciente dificil de al-
canzar en estructuras sanitarias con tendencia a la superespecializacion, y en donde el
intercambio de informacién entre especialistas no siempre es lo fluido que debiera.

164



S7AS ¢

Implicaciones del médico de Atencidon Primaria en la atencién a pacientes pediatricos
con Enfermedades Raras!-14®),

En general, la misién del medico de atencién primaria en lo que respecta a los pacientes
pedidtricos que presentan enfermedades crénicas de baja prevalencia debiera consistir en
detectar signos precoces de alarma en los pacientes que sugieran este tipo de patologia, ace-
lerando la visita a los especialistas adecuados para que el diagndstico se realice con la ma-
xima celeridad y, una vez diagnosticado, realizar una labor de “acompafiamiento” del
paciente y su familia, atento a sus necesidades y problemas asociados, valorando los signos
de agravamiento del proceso que indiquen pasar al siguiente nivel terapéutico, organizando
las visitas de control al especialista, direccionando al paciente hacia el fisioterapeuta o el
asistente social, y gestionando todos los aspectos burocraticos a su alcance que mejoraran la
calidad de vida de estos nifios. En definitiva, ejerceria el papel de “director de orquesta”, co-
ordinando alrededor del paciente todo lo relacionado con su enfermedad.

Asi pues, distinguirfamos dos etapas en lo que a la relacién entre el medico de atencién
primaria y el paciente con una enfermedad rara respecta: la fase prediagnostica y la fase pos-
tdiagnostica. A estas dos etapas habria que afiadir en ocasiones una tercera, mds “virtual”
pero no por ello menos viva: la que abarca el asesoramiento genético preconcepcional de las
familias con pacientes afectos de algunos de estos cuadros.

Una vez realizado el diagnostico, conviene tranquilizar a la familia y al paciente, en vir-
tud de su edad, por supuesto, asi como incluirlos en la cartera de “crénicos” y citarlos al
menos en 2 ocasiones al afio para realizar controles tanto de su enfermedad como de su es-
fera biopsicosocial, siendo imprescindible la presencia de la familia en estas visitas de “con-
trol” que no deben de durar menos de 30 minutos.

Otro de los profesionales vinculados a muchos de estos pacientes una vez diagnosticados
es el fisioterapeuta, con quien conviene que tengan una relaciéon lo mas precoz posible. La
derivacion a los servicios de fisioterapia es diferente en cada una de las Comunidades
Auténomas, en algunas se ha de hacer desde los servicios especializados de rehabilitacién y
en otras se puede hacer desde la consulta de Atencién Primaria posteriormente al diagnos-
tico. En cualquier caso, y dado que se trata de un profesional con quien el medico de aten-
cién primaria “convive” en el Centro de Salud conviene tener una relacién estrecha con él,
siendo lo optimo que estuviera presente en las consultas de control de estos pacientes para
abordarlos conjuntamente.

El trabajador social también es una figura clave en el abordaje multidisciplinar de estos pa-
cientes en los Centros de Salud. Para el medico de familia la derivacién de estos pacientes al
trabajador social del centro no debe de ser tanto una forma de evitar los problema de la es-
fera social del paciente, sino mas bien una forma de repartir esta carga con estos profesio-
nales, los cuales a menudo disponen de mas tiempo y recursos para la resolucién de estos.

En ocasiones, estos nifios requieren de atencién psicolégica especializada y el medico de
atencién primaria serd el encargado de derivarlos a la unidad de salud mental correspon-
diente para ser atendido por los psicélogos. Es importante que estas necesidades se

®Miguel Garcia Ribes
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detecten de forma precoz y, sobre todo, que no se instrumentalicen. No hay que olvidar que
la vida de estos pacientes no tiene porque girar alrededor de la enfermedad, pudiendo tener
problemas de tipo psicoldgicos-psiquidtricos por muchas otras cosas.

Estos pacientes también precisan de una cobertura “especial” en lo que a tramites admi-
nistrativos respecta. El medico de Atencién Primaria ha de conocer perfectamente, cuando
existe, el grado de limitacién que presentan estos pacientes para poner a su alcance todas
las opciones que el sistema le ofrece para mejorar su calidad de vida, asf como redactar los
informes necesarios de forma coordinada con el especialista, asistente social, fisioterapeuta
y servicios de psicologfa.

En pacientes de larga y mala evolucién serd importante organizar un programa de aten-
cién domiciliaria tanto por parte del medico de familia-pediatra de atencién primaria como
por parte de la enfermera, el fisioterapeuta, y el trabajador social.

Finalmente, cualquier consulta al respecto por parte de los pacientes o sus familias res-
pecto al riesgo de transmisién hereditaria de estos sindromes ha de ser remitida de forma
conveniente a la consulta de genética clinica especializada. Es conveniente que el medico de
Atencién Primaria explore en las visitas de control si existen inquietudes al respecto porque
en ocasiones los pacientes y sus familias no lo comentan. En cualquier caso, y para disminuir
la ansiedad hasta que se produzca la entrevista con el genetista, el medico debe de explicar
ala familia las bases de los procedimientos de diagnostico prenatal disponibles asi como los
riesgos que conllevan.

5. Necesidades de los pacientes con Enfermedades Raras® .

La atencion a las necesidades de estos pacientes y sus familias requiere una implicacién
conjunta y decidida de las Instituciones sanitarias, sociales y educativas.

Los profesionales relacionados con la salud infantil tienen una responsabilidad directa
que deben afrontar con la colaboracion de los enfermos y sus familiares, que han dejado de
ser sujetos pasivos y han adquirido un nivel de responsabilizacion que les permite ser pro-
tagonistas de su bienestar y, en definitiva, de su salud.

Aproximadamente un 2% de los nifios afectos de una enfermedad crénica presentan de-
ficiencias suficientemente severas para producir discapacidad fisica o psicosocial. En parti-
cular, aquellos que padecen enfermedades de baja prevalencia presentan necesidades cuya
falta de cobertura genera serios problemas de adaptacion para el nifio y sus familiares®.

Las asociaciones de enfermos valoran muy positivamente el apoyo que reciben desde es-
tructuras no institucionales mediante técnicas de atencién grupal (grupos de acogida, gru-
pos de apoyo y de ayuda mutua, etc.).

Podemos considera que las necesidades de los pacientes con enfermedades raras son mdl-
tiples: médicas, psicosociales, referidas a las asociaciones de afectados, de desarrollo de po-
liticas y programas y de prevencién.
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* Médicas

Las necesidades en salud"” de estas enfermedades no se limitan sélo a aspectos clinicos
sino que abarcan:

- Diagnostico precoz

- Informacién y seguimiento clinico

- Desarrollo de medicamentos — Fomento de la investigacion

- Estudios epidemiol6gicos

- Formacion - sensibilizacién.

A estas necesidades médicas se les da mejor respuesta si existen unidades de referencia,
monograficas y multidisciplinares.

- Diagnéstico precoz

La primera necesidad que demandan los pacientes con ER es poder obtener un diagnds-
tico precoz con mayor rapidez que en la actualidad. La biisqueda del diagnéstico es una de
las fases que entrafia mayores dificultades para el enfermo y su familia, ya que la incerti-
dumbre produce una gran desestabilizacién emocional.

El retraso diagndstico no ocurre en aquellos casos que son detectados prenatalmente,
como se viene realizando mediante la exploracién ecogréfica sistemadtica de la embarazada
que detecta cuadros malformativos en el feto debidos a ER. También es posible realizar este
diagndstico prenatal en aquellos casos de causa metabélico-hereditaria gracias a las técnicas
de andlisis bioquimico y genético, bien a través del liquido amniético obtenido mediante ma-
noseen-tesis o analizando el DNA de células provenientes de vellosidades coriales, sangre fetal
extraida de los vasos del cord6n umbilical o de tejidos provenientes de érganos fetales.

El despistaje neonatal, permite asi mismo el diagnostico precoz de la fenilcetonuria e hipoti-
roidismo y podria ampliarse a otras enfermedades gracias a las nuevas técnicas de anlisis ge-
nético e identificacién y cuantificacion de productos derivados del metabolismo (cromatografia
de gases, cromatografia de intercambio i6nico, -Cromatografia liquido de alta definicién,
HPLC-, espectrometria de masas, etc.). En Espafia ya se han implantado programas de cribado
neonatal en otras enfermedades, como Fibrosis Quistica, Hiperplasia Suprarrenal y Talasemia.
Sin embargo, la distribucién de estos programas poblaciones es muy distinto entre Comuni-
dades Auténomas, existiendo un gran niimero de comunidades en las que sélo se oferta el cri-
bado de fenilcetonuria e hipotiroidismo y otras en las que se detectan cerca mds de 17
enfermedades metabdlicas diferentes, como es el caso de la Comunidad de Galicia.

Sin embargo, aun extremando las indicaciones del diagnéstico prenatal e incrementando
el cribaje neonatal en varias decenas de entidades, la mayoria de casos con ER pasarian estos
filtros sin ser identificadas. Estos pacientes deberian ser diagnosticados en edades posterio-
res cuando comenzaran a presentar manifestaciones clinicas, y probablemente en estos casos
es cuando se produce el retraso diagnéstico que refieren las asociaciones de pacientes.

- Informacién y seguimiento clinico.

Una vez obtenido el diagndstico muchas familias de pacientes con ER, echan de menos por
parte del médico, una informacién suministrada con sensibilidad y tacto, aportando ele-
mentos de apoyo psicolégico y social.
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Asi mismo solicitan un seguimiento clinico, o como refieren algunos enfermos, un “acom-
pariamiento” cercano por parte del médico que le permita informar acerca de las incidencias
que vayan surgiendo, asesorando en sus posibles soluciones y valorando, no sélo las difi-
cultades y recursos del paciente, sino también las capacidades de las familias para sobrelle-
var la sobrecarga que representa la enfermedad.

- Desarrollo de medicamentos - Fomento de la investigacion

La rareza de estas enfermedades, su descubrimiento en muchos casos reciente, la falta de co-
nocimiento todavia de muchas de ellas, su complejidad, la falta de tratamientos especificos,..,
implica la necesidad del fomento de la investigacion y el desarrollo de nuevos medicamentos.

- Estudios epidemioldgicos

Es necesario disponer de datos que nos permitan conocer la situacién respecto a la fre-
cuencia de estas enfermedades y aspectos médicos y psicosociales relacionados con el nifio
y su familia.

La falta de datos objetivos impide explicar las posibles deficiencias asistenciales en un sis-
tema sanitario como el nuestro capacitado, por otra parte, al maximo nivel. A este respecto,
se debe tener en cuenta la necesidad de investigar sobre los posibles factores y condicio-
nantes de estas deficiencias asistenciales, con el fin de implementar estrategias de organiza-
cién y gestion orientadas a corregir esta situacion. Sin embargo, y como hipétesis de trabajo,
podria especularse que quizds durante las dltimas décadas la organizacién asistencial en
nuestro pais se ha ido estructurando con unos criterios de “rentabilidad” que no siempre
resultan los mds idéneos para la asistencia a los pacientes con enfermedades crénicas com-
plejas como suelen ser la ER.

Los trabajo de la extinta Red Epidemioldgica de Investigacion en Enfermedades Raras
(REpIER), ha sido el tinico esfuerzo desarrollado por la mayoria de las Comunidades Auté-
nomas para poder establecer criterios objetivos sobre estimacion de la frecuencia de la
enfermedades raras, su diferente distribucion geogréfica, asi como los primeros intentos de
estudios sobre mortalidad, carga de enfermedad y andlisis de registros existentes'®.

- Formacion - Sensibilizacion

Un aspecto a tener en cuenta al analizar esta problematica, es que quizds exista una cierta
falta de interés de los profesionales sanitarios hacia esta patologia, cuya motivacién deberia
incrementarse mediante una mejor formacién de los mismos tanto en la fase de pregrado
como en el postgrado. La actitud y la motivacién de cualquier profesional es fruto mas de
su formacién que de su informacidn, y a este respecto debemos admitir que muchos médi-
cos actualmente en ejercicio de la profesiéon no han recibido una formacién suficiente en la
atencion a los pacientes con enfermedades complejas de baja prevalencia.

En los planes de estudio actuales de la Licenciatura de Medicina los créditos docentes
estdn dedicados fundamentalmente a las enfermedades mas frecuentes.

El Plan de Accién Comunitaria sobre enfermedades poco comunes del Parlamento Europeo del afio
1999 inspiré un nuevo enfoque que reconoce que las enfermedades poco comunes, a pesar
de tener un impacto de morbilidad y mortalidad menor sobre la sociedad que las enferme-
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dades mads frecuentes, y debido precisamente a su rareza, plantean problemas asistenciales
que deben ser atendidos adecuadamente a pesar de su aparente falta de “rentabilidad” cuan-
titativa. Esta recomendacién deberia inspirar la programacién de las asignaturas clinicas en
las que el estudio de las enfermedades crénicas en sus aspectos clinicos y sociosanitarios de-
beria abordarse con la orientacién y profundidad que merece, lo cual no necesariamente re-
quiere un incremento de los créditos docentes.

Respecto al postgrado, el sistema MIR que representa un incuestionable avance en la for-
macion de los especialistas médicos de nuestro pais, habiéndose asegurado su formacién en
las enfermedades mds prevalentes gracias a su responsabilizacién en las guardias y a su ro-
tatorio en las unidades de urgencias y servicios hospitalarios. Seria conveniente, que su pro-
grama docente estimulara el conocimiento y estudio de los pacientes con enfermedades poco
comunes. Su participacion en sesiones clinicas abiertas donde se analicen casos de diagnds-
tico complejo serfa de gran utilidad para su formacién en aquella patologia que se sale de la
rutina protocolizada. Dicha formacién deberia mantenerse durante el ejercicio profesional a
través de la formacién continuada, y en este sentido serfa deseable que aquellas actividades
organizadas desde las instituciones docentes o asistenciales y desde las sociedades profe-
sionales y cientificas, incluyeran en su programacién temas relacionados con enfermedades
de baja prevalencia.

* Psicosociales

La complejidad asistencial, la multiplicidad de consultas y hospitalizaciones y la incerti-
dumbre pronostica, entre otras circunstancias, generan con frecuencia una especial sobrecarga
que representa un sustancial coste dificil de asumir por las familias de los pacientes con ER.

A pesar de la gratuidad de nuestro Sistema de Salud, las Enfermedades Raras conllevan
un carga econémica que puede resultar dificil de sobrellevar, sobre todo en aquellos casos en
los que uno de los progenitores debe abandonar el empleo para atender al hijo enfermo.

Mads importante que el coste econémico es el coste psicosocial que deben pagar todos los
miembros de la familia. El doloroso proceso de adaptacién que conlleva el enfrentarse ante
una enfermedad compleja, en ocasiones de evolucién imprevisible, ocasiona frecuentemente
ansiedad, angustia, miedos, etc., y alteraciones emocionales con sentimiento de culpabili-
dad, impotencia y superproteccion.
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Figura 2. Enfermedades raras: consecuencias para la familia.
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A su vez se considera que existen una serie de necesidades (apoyo material, informativo
y legal y emocionales) para apoyar la calidad de vida y del afectado y su entorno que, en la
actualidad, no se encuentran a su disposicién (Tabla 7).
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Tabla 7. Necesidades no cubiertas para apoyar la calidad de vida del afectado y su en-
torno familiar®.

Apoyo material Informativo legal Emocionales

- Centros de dia - Centralizacién y facilidad de todas las necesidades més alla
- Ayuda domiciliaria todos los aspectos burocrati- %gfla fe/lmﬂxa. Ldel
- Econémico para adecuacién cos de la enfermedad (ayu- | ° eri f:rsrlxi):dz(g;: elas
de vivienda y entorno das, clasificaciones, etc.) - Conectar con los afectados y
- Agilidad y flexibilidad enla familias con las asociaciones
normativa legal - Orientacién y apoyo de la
cuidadora principal en su rol

Con el fin de contrarrestar los problemas anteriores, durante todo el largo proceso de la
enfermedad pero especialmente en las fases iniciales, es necesario un especial apoyo psico-
16gico que deberia ejercerse preferentemente desde las estructuras institucionales (servicios
sanitarios, sociales).

El sistema sanitario de nuestro pais posee un elevado nivel de recursos puesto en evi-
dencia en su capacidad para tratar enfermos muy complejos (trasplante de érganos, asis-
tencia a grandes prematuros, etc.), deberfa propiciar la atencién de los pacientes con
enfermedades poco comunes. Para ello deben adoptarse ciertas medidas organizativas, in-
corporando de forma real en la gestion de calidad de los servicios de salud no solo pardme-
tros cuantitativos (nimero de enfermos atendidos, listas de espera, etc), sino también
criterios cualitativos que tengan en cuenta el nivel de dificultad de las patologias atendidas.
Ello debe reflejarse en la cuantificacién de los tiempos/ paciente dedicados en las consultas
de especialidades y de atencién primaria, en los pactos de objetivos de las unidades asis-
tenciales, en los baremos de promocién del personal sanitario y en la valoracion de la pro-
ductividad de los servicios. En definitiva se trata de que por parte de los responsables de la
gestion y administracion de los Servicios de Salud, se reconozca y valore adecuadamente la
dedicacién y el estudio que precisa la atencién a los pacientes crénicos con enfermedades
complejas.

* Asociaciones de enfermos.

Los movimientos asociativos de pacientes de principios de los 80 las denominaron enfer-
medades huérfanas aludiendo a la soledad con que los pacientes y sus familiares debian afron-
tar las dificultades derivadas de sus dolencias.

Los pacientes y las familias echan de menos por parte del sistema sanitario una informa-
cién dada con sensibilidad aportando elementos de apoyo psicolégico. O como refieren al-
gunos de ellos, un “acompariamiento” que les permita afrontar el desarrollo de la enfermedad
al permitir al médico informar de las incidencias que vayan surgiendo, asesorando de posi-
bles soluciones y valorando, no solo las dificultades y recursos del paciente, sino también las
capacidades de las familias para sobrellevar la sobrecarga que representa la enfermedad.
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Las asociaciones de enfermos, agrupadas en dos potentes federaciones internacionales,
NORD (National Organisation for Rare Disorders)* en Estados Unidos y EURORDIS (Eu-
ropean Organisation for Rare Deseases)*' en Europa, vienen denunciando repetidamente du-
rante los dltimos afios las necesidades que presentan los pacientes con ER. La labor
desarrollada por EURORDIS desde su creacién ha sido muy relevante, sobre todo por la ca-
pacidad de liderar proyectos europeos como EUROBIOBANK (dirigido a la creacién de ban-
cos de enfermedades raras), PARD (donde se puso en evidencia las dificultades de
accesibilidad de los medicamentos huérfanos en Europa)?, CAPOIRA (destinado a aumen-
tar la concienciacion y las capacidades de los pacientes en la investigacién) o RAPSODY
(proyecto orientado al incremento de la solidaridad con los pacientes y sus familias), asi
como la organizacién de Euroconferencias sobre enfermedades raras en Luxemburgo en el
afio 2005 y en Lisboa en el afio 2007%. Del proyecto RAPSODY acaban de salir las conclu-
siones de su “Encuesta sobre la satisfaccion de la provisién de la sanidad de las enfermedades raras
en Europa” donde se han establecido importantes conclusiones acerca de el retraso diagnés-
tico, los errores diagnésticos, la accesibilidad a los servicios especializados y en definitiva las
dificultades a los que estos pacientes se ven sometidos por causa del funcionamiento de los
sistemas sanitarios en Europa®.

En Esparia la FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)? se constituy6 en el afio
1999, formada por asociaciones y entidades sin &nimo de lucro, que se ocupan de la atencién
a enfermedades de baja incidencia. Actualmente, mds de 100 asociaciones espafiolas de afec-
tados por diferentes enfermedades poco frecuentes constituyen esta Federacion. Asi mismo
pueden asociarse de forma individual aquellas personas afectadas por enfermedades raras
0 poco frecuentes que no cuenten con asociacion que les represente en nuestro pars.

Las asociaciones de pacientes demandan mds investigacién y desarrollo de nuevos trata-
mientos y reivindican mds informacién y estrategias para obtener un diagndstico precoz y
un mayor apoyo psicosocial para los pacientes y sus familiares.

Sin embargo, y a pesar de estos considerables avances, como se refleja en un reciente es-
tudio realizado por el IMSERSO (Instituto de Migraciones y Asuntos Sociales del Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales Espafiol), los pacientes afectos de Enfermedades Raras siguen
reclamando soluciones ante sus necesidades asistenciales y sociales?.

Los logros obtenidos por estos movimientos asociativos pueden ser calificados de relevan-
tes, habiendo conseguido regulaciones especificas en diferentes paises para estimular el des-
arrollo de los denominados medicamentos huérfanos, que son aquellos cuyo fabricacién no
resulta rentable como consecuencia del escaso numero de pacientes a los que van dirigidos.

También han conseguido una progresiva sensibilizacién de las Instituciones Sanitarias y
Sociales hacia los problemas que aquejan a estos enfermos.

6. Planes y politicas Enfermedades Raras

En el afio 1999 se aprob6 el Plan de Accién de la Unién Europea para las enfermedades poco co-
munes? en cuyo marco se han venido desarrollando diversos proyectos coordinados de in-
vestigacion. Con la publicacién del nuevo plan de salud ptblica de la Comunidad europea
2004-2007 el enfoque de las enfermedades raras se vio impulsado con la creacién de la
denominada Task Force on Rare Disease?. Este grupo operativo ha desarrollado una intensa
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labor a través de grupos de trabajo como el de centros de referencia, codificacion y clasifi-
cacién, indicadores de enfermedades raras y registros de enfermedades raras. Ademas, otras
direcciones generales de la comunidad europea, como la de investigacién han fomentado la
creacion de redes de excelencia, biobancos?, proyectos de investigacién bdsica y tltima-
mente se ha constituido un consorcio de agencias de investigacién nacionales para desarro-
llar convocatorias ptiblicas en el marco de enfermedades raras en una actividad paralela y
complementaria a las acciones de la propia direccién general de investigacién europea y a
las convocatorias de las propias agencias nacionales.

Sin duda, las acciones desarrolladas por Francia en el campo de estas enfermedades, estan
sirviendo de ejemplo y en ocasiones de modelo para el desarrollo de actividades en otros es-
tados europeos®.

De otra parte, en Espafia en el afio 2003 y segtin Orden SCO/3158/2003, de 7 de noviem-
bre (BOE num. 273, 14 de noviembre) se creé el Instituto de Investigacién de Enfermedades
Raras, a partir del Centro de Investigacion sobre el Aceite Téxico y Enfermedades Raras (CI-
SATER). El objetivo de este instituto es el fomento y ejecucién de la investigacion clinica y
bésica, formacién y apoyo a la referencia sanitaria e innovacién en la atencién de la salud
en enfermedades raras. El Instituto de Investigacién en Enfermedades Raras estd adscrito a
la Subdirecciéon General de Servicios Aplicados, Formacion e Investigacion del Instituto de
Salud Carlos III*".

Espafia también desarroll6 a través del Instituto de Salud Carlos III un esfuerzo en el
campo de la investigacion dentro del marco del programa RETICS aprobando 12 redes de in-
vestigacién que funcionaron entre los afios 2003 a 2006. Con posterioridad a ese Plan, la ma-
yoria de estos grupos, antes en redes, se englobaron en el denominado Centro de
Investigacién Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER), que agrupa a cerca de
600 investigadores en mds de 60 grupos diferentes®.

También Comunidades Auténomas, como Andalucia® y Extremadura, han desarrollado
planes de accién en Enfermedades Raras y el propio Ministerio de Sanidad ha anunciado el
desarrollo de una Estrategia Nacional en Enfermedades Raras.

Sin duda todas estas iniciativas nacionales responden a las acciones llevadas a cabo por
la Ponencia del Senado* sobre Enfermedades Raras, donde tras un amplio consenso, se es-
tablecieron en febrero de 2007, unas conclusiones muy importantes como recomendaciones
al Gobierno para poner en marcha dicha estrategia. Recientemente, el Ministerio de Sani-
dad y Consumo ha creado un grupo de trabajo para el desarrollo de una Estrategia Nacio-
nal para las Enfermedades Raras.

7. Prevencion

Actualmente es posible realizar una prevencién eficaz en las enfermedades raras basada
en la obtencién de un diagnéstico preciso. La precocidad en la realizacién del diagnéstico y
en la instauracién de las medidas terapéuticas, puede prevenir la enfermedad, o al menos
evitar el desarrollo de las secuelas que suelen ocurrir con frecuencia en estas patologfas. Adi-
cionalmente, teniendo en cuenta que la mayoria de las enfermedades raras son de causa
hereditaria, un diagnéstico preciso permitird realizar un consejo genético adecuado al resto
de los componentes de la familia.
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Los recientes avances en las técnicas de andlisis genético-molecular y en la identificacion
de productos derivados del metabolismo, ha facilitado el diagndstico de muchas enferme-
dades raras que puede realizarse antes del nacimiento mediante el liquido amnidtico o a tra-
vés DNA de células provenientes de vellosidades coriales. Es también posible acceder al
diagndstico prenatal mediante procedimientos no invasivos que estdn obteniendo un esti-
mable grado de optimizacion (andlisis de células del feto en sangre materna o en el moco
transcervical). El diagndstico puede ser tan precoz que se obtenga antes de la implantacion
e incluso antes de la concepcion (biopsia del primer corptisculo polar).

Las posibilidades tecnolégicas de las que se dispone actualmente, permiten ampliar el
tradicional cribado neonatal del hipotiroidismo y de la fenilcetonuria a otras enfermedades
raras, como ya se estd realizando en varias Comunidades Auténomas de nuestro pais. No
obstante, hay que tener en cuenta que los programas de cribado neonatal masivo deben res-
ponder a criterios de coste-efectividad, debiéndose establecer estrategias de informacién que
eviten alarmas innecesarias en la poblacién intervenida. No obstante, el desarrollo de la ge-
nética no impide que todavia hoy en dia no tengamos genes predictivos para la poblacién
general, siendo la mayoria de los tests genéticos tinicamente validos para su aplicacién en
contextos reducidos (familias con carga de enfermedad conocida, etnias, poblaciones emi-
grantes y/o poblaciones de alto grado de consaguinidad.

A pesar de incrementar las indicaciones del diagndstico prenatal, y la cobertura del cribado
neonatal® a varias decenas de enfermedades, lo cual podria plantear més problemas que ven-
tajas, un gran ndmero de pacientes pasarian estos filtros sin ser identificados. Estos casos,
idoneamente deberfan ser diagnosticados precozmente al comienzo de las manifestaciones
clinicas. Sin embargo ello no ocurre asi en muchos casos, fundamentalmente por problemas
de coordinacion y gestion asistencial, y probablemente también por falta de forma-
cién /motivacion en muchos profesionales sanitarios.

En resumen, se puede afirmar que la prevencién de las enfermedades raras es técnica-
mente posible en un gran porcentaje de casos y los continuos avances cientificos y tecnolé-
gicos permiten ser muy optimistas para un préoximo futuro. La culminacién de esta
esperanza constituye un gran reto para las instituciones, empresas relacionadas con la salud,
investigadores y sanitarios, al que hay que responder®.

8. Unidades Especiales — Centros de Referencia

Se considera que dentro de las necesidades de atencién a las Enfermedades Raras (los
afectados, a las familias y profesionales que los atienden) estaria el establecer Unidades Es-
peciales - Centros de referencia que atendieran segun edad y/o patologias.

Estos centros estan basados en la resolucién de los problemas que se plantean en el pro-
ceso diagnostico y de tratamiento (Tabla 8).
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Tabla 8. Consideraciones sobre Unidades especiales para la atencion de Enfermedades

Raras.
Proceso diagnostico

Problemas

Falta de informacion

Disponibilidad de datos
epidemioldgicos.

Incentivacién econdmica
y politica de la investiga-
ci6n farmacéutica.

Adecuacion y flexibiliza-
ci6n del sistema sanitario.

Falta de formacién en
entrevista clfnica para
comunicar el diagnos-
tico adecuadamente.

Tratamiento

Problemas

Deficiente acceso a la
informacién sobre tra-
tamientos

Dificultades acceso a
medicacion (excesiva
burocracia sanitaria)

Falta de
investigacion

Unidades especiales

Aspectos positivos

Centralizacion de conoci-
mientos e investigacion

Protocolos de diagndstico
y tratamiento

Ser referente para médicos
y pacientes

Facilidades para el
paciente y familia

Trabajo en Equipo,
atencion integral,
coordinacién

Peligros

Interés comerciales

de laboratorios
privados

Primacia de
prestigio
profesional

Tendencia a la
disgregacion en el
dmbito hospitalario

Presién asistencial y
desgaste personal

Soluciones Situacion actual

Existencia de una entidad que aglutina toda la
informacién sanitaria y recursos disponibles

Buena coordinacién

Creacién de Unidades de Apoyo Integral
(papel que hoy desarrollan las Asociaciones
sin medios humanos ni econémicos)

Las que existen funcionan = satisfaccién de

pacientes y familia.

La tendencia = mds especializacién = cre-
aciéon de Unidades Especiales — Unidades

Funcionales

Los cuidadores sienten que los distintos profesionales que atienden a sus hijos cada uno va
por su cuenta. En ocasiones se solicitan pruebas y se efecttian exploraciones, sin que exista
entre ellos una comunicacién real sobre la problemadtica de los pacientes que tratan. Esta si-
tuacién la perciben a diferentes niveles tanto en la atencién especializada, entre los distintos
especialistas que tratan a un nifio, como éstos y los pediatras de Atencién Primaria.

La figura del “Coordinador” se considera ttil como persona entendida o experta que apoye,
ayude y dirija a padres fundamentalmente en el &mbito hospitalario, evitando pruebas in-
necesarias o repetidas, acelerando el proceso diagnostico, la elaboracién de informes, las reu-
niones entre profesionales que atienden al nifio, asi como ejerciendo un papel de vigilancia
de que en todo memento se estd prestando la mejor de las atenciones al paciente'.

El interés por los denominados centros de referencia ha llevado al desarrollo de docu-
mentos de consenso dirigidos de las organizaciones de afectados como EURORDIS, pero
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también en el propio grupo de trabajo de la Task Force on Rare Diseases. Las conclusiones
de ambos ejercicios de discusién confluyen en el establecimiento de criterios sobre coémo de-
berfan funcionar dichos centros y cudles serfan sus d&mbitos de actuacion. De esta manera, se
han propuesto dos tipos de centros: a) Los centros de Expertos/ referencia a nivel nacional o
regional y b) los Centros de Expertos Europeos en Red (European Centres Reference Net-
works). Entre los primeros ejemplos tenemos paises como Francia que ha designado mds de
100 centros de este tipo y también Italia, Reino Unido y los paises nérdicos. Esparia ha pu-
blicado en Decreto para centros de referencia que tendrd que ser desarrollado para adap-
tarse a los paises homoélogos de su entorno. Por su parte, el Ministerio de Sanidad y Consumo
publicé el decreto por el que se define el modo por el que se designardn Centros de Refe-
rencia para las Enfermedades Raras¥. Las discusiones de cudles deberian ser los objetivos de
estos centros han sido consensuadas en mdltiples reuniones y también basadas en la expe-
riencia francesa de casi 5 afios desde que crearon sus centros de referencia para enfermeda-
des raras, pero sobre todo y a nivel europeo con el desarrollo de varios proyectos dirigidos
a pilotar centros de expertos en Europa3.

El Objetivo General de estos centros debe ser el “Fomentar y ejecutar la investigacion clinica
bdsica, formacién y apoyo a la referencia sanitaria e innovacion en la atencién de la salud en enfer-
medades raras desde una perspectiva integral: bio-psico-social”. Dentro sus actividades mds es-
pecificas, figurarfan la mejora de la atencién sanitaria y psicosocial de los nifios con
enfermedades raras y servir de apoyo a las familias y asociaciones, la estimulacién de la for-
macién y actualizacién de los conocimientos de los profesionales, la promocién de la cola-
boracién y el establecimiento de redes entre los grupos de personas directa o indirectamente
afectados por las enfermedades poco comunes o de voluntarios y profesionales interesados
y el mantenimiento de un registro de casos de la enfermedad con el objetivo de apoyar la vi-
gilancia de las enfermedades poco comunes y los sistemas de deteccion precoz y promover
la creacion de redes y la formacion de expertos que se ocupan de dichas enfermedades y de
la respuesta rdpida al fendmeno de las agrupaciones.

9. Europa y el futuro de las Enfermedades Raras

En estos ultimos meses, la Unién Europea ha desarrollado una amplia actividad a través
del denominado Comunicado de la Comisién al Parlamento y al Consejo®. Dicho comuni-
cado se ha estado expuesto en consulta publica por mds de dos meses y ahora se dispone a
pasar a discusion parlamentaria, esperando que se apruebe a finales de 2008. En dicho do-
cumento se establecen, tras un amplio consenso donde han intervenido todo tipo de orga-
nizaciones e instituciones ptublicas y privadas, un marco de actuaciones para las
enfermedades raras. Dichas acciones propuestas van desde la creacién de un inventario de
estas enfermedades hasta la creacién de un comité consultivo y una agencia europea. Las ac-
ciones comprenden el apoyo a las familias y asociaciones, asi como el desarrollo del conoci-
miento.

El éxito de este documento y su aprobacion, serd una de las estrategias mds importantes
que pueden esperar las familias y los enfermos y que derivard en acciones de los Estados
Miembros a favor de las enfermedades raras.
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10. Resumen: Actividades a llevar a cabo

Los pacientes con Enfermedades Raras, de Baja Prevalencia, y sus familias tienen necesi-
dades especiales que deben ser atendidas, en los aspectos clinicos y en sus aspectos psico-
sociales.

Entre las actividades que podrian proponerse para su desarrollo en el marco de las en-
fermedades raras figurarian:

- Atencién integral nifios con enfermedades raras

La creacién de Unidades especiales — centros de referencia parala atencién a estos nifios,
nifios y sus familias, y el asesoramiento a pediatras y médicos en general / padres en el se-
guimiento de estos nifios contemplando sus necesidades bio-psico-sociales y el trabajo mul-
tidisciplinar evitando hospitalizaciones y las separaciones del entorno familiar que conllevan.

- Formacion - sensibilizacién.

La diversidad de dichas enfermedades y de las necesidades de los afectados requiere for-
macién y sensibilizacién de los profesionales encargados de su atenciéon considerando las
areas psico-educativa y psicosocial, con el fin de establecer cauces interinstitucionales y pro-

fesionales que favorezcan la difusién de modelos de intervencién, recursos, etc., contrasta-
dos y eficaces®.

- Participacion — Salud Comunitaria

El papel que estdn desarrollando las asociaciones afectados requiere de apoyo y, a su vez,
de recoger sus experiencias y demandas.

- Registro de casos de nifios con enfermedades raras.

El Registro de casos es fundamental para conocer la frecuencia, las caracteristicas de estas
enfermedades y las necesidades de los pacientes y sus familias.
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DISCAPACIDAD Y ENFERMEDADES CRONICAS

José A. Diaz Huertas
Ignacio Gomez de Terreros
Vanesa Pérez Alonso
Manuela Arranz Leirado

Introduccién

Infancia y discapacidad, infancia con discapacidad, representan dos circunstancias que
requieren una especial atencién por parte de la sociedad.

La situacién respecto a los derechos de la infancia y los discapacitados y su reconocimiento
y la forma en que se desarrolla su aplicacion a través de los diferentes Planes y Programas
que informan acerca de las respuestas que la sociedad da a los nifios y sus necesidades es un
elemento fundamental en la comprensién de la situacién actual de la atencién a la infancia
con discapacidad.

El trato que se ha dispensado a los nifios, nifias y adolescentes no ha sido uniforme ni en
todas las épocas ni en todas las culturas, entre otras razones porque tampoco ha sido uni-
forme la posicion otorgada explicita o implicitamente a los nifios, ni tampoco ha sido simi-
lar la duracién de la nifiez. Obsérvese, por ejemplo, que en tiempos no muy lejanos la nifiez
se concebia s6lo como una etapa previa a la vida adulta, cuyo sentido consistia exclusiva-
mente en ser una preparacion o una propedéutica para la vida propia de los mayores. Habia
que utilizar y aprovechar la infancia para “convertirse en hombres de provecho”. Tampoco
estdn demasiado lejos los tiempos en los que se consideraba que a los 12 afios los humanos
estaban suficientemente preparados para incorporarse a la vida laboral.

Las enfermedades cronicas, que en muchos casos son causa de discapacidad, estén aumentando
debido a que existe una mayor supervivencia asociada a los mayores avances cientificos.

Los nifios con necesidades especiales son aquellos que pueden necesitar ayuda adicional
debido a un problema médico, emocional o de aprendizaje. Estos nifios tienen necesidades
especiales porque pueden necesitar medicinas, terapia o ayuda adicional en el colegio, cosas
que otros nifios no suelen necesitar o solo necesitan de forma ocasional o circunstancial.

Los nifios con necesidades especiales requieren de los profesionales de la salud una visién
interdisciplinaria dentro de un enfoque de “continuidad de la atencién” y “atencién integral” que
permita facilitar el bienestar y la calidad de estos nifios y sus familias.

El modelo de la diversidad demanda la consideracién de la persona con discapacidad
como un ser valioso por su diversidad.

Un gran ndmero de las discapacidades suceden en relacién a cuatro grupos de riesgo: 1.
Problemas pre y perinatales; 2. Riesgo socioambiental: 3. Accidentes.; y 4. Enfermedades cré-
nicas y raras (baja prevalencia).
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Discapacidad infantil y sociedad

La discapacidad representa una circunstancia que tiene importantes repercusiones socia-
les, educativas, sanitarias, ..., en la infancia y que requiere que se utilice una terminologia
adecuada al abordar el tema’ .

Los nifios con discapacidades tienen necesidades especiales y riesgos que requieren ser co-
nocidos y atendidos, existiendo una necesidad de ser oidos y un desconocimiento acerca de
este colectivo vulnerable.

Para muchos nifios padecer una deficiencia puede suponer crecer en un clima de rechazo
y de exclusion de ciertas experiencias que son parte del desarrollo normal. Esta situacién se
puede ver agravada por la actitud y conducta de la familia y la comunidad durante los afios
criticos del desarrollo de la personalidad y de la propia imagen de los nifios.

La discapacidad, especialmente en la infancia, no debe ser vista como un fenémeno estd-
tico sino como algo dindmico y relativo y que, por lo tanto, ha de referirse a un tiempo y a
unas necesidades concretas.

Concepto de discapacidad e infancia

La relatividad del concepto de discapacidad se ve reforzada con la evolucién de la medi-
cina, la rehabilitacion, las ayudas técnicas, ..., gracias a las cuales muchas situaciones de dis-
capacidad quedan en la practica superadas.

La integracién de personas con discapacidad unida al concepto de normalizacién implica
proporcionar a las personas la dignidad que les corresponde por derecho propio.

La calidad de vida afecta al bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar ma-
terial, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y derechos de
las personas discapacitadas.

Por lo tanto, se ha superado el concepto medicalizado de la discapacidad, insistiendo en
la actualidad en el concepto social de la discapacidad: Hay personas con discapacidad en la
medida que la sociedad no ofrece igualdad de oportunidades, porque no elimina barreras,
porque no establece politicas ptblicas para integrar las diferencias, independientemente que
haya causas genéticas, accidentes,...? .

Un aspecto importante del reconocimiento de la discapacidad es el concepto, inicialmente
asociado s6lo a sus aspectos médicos, que ha evolucionado a contemplar la discapacidad
desde una aproximacién a la situacién desde una perspectiva bio-psico-social y conside-
rando especificamente a la infancia y adolescencia-juventud® .

La CIF (Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud)*? pertenece a las clasificaciones desarrolladas por la OMS. Tiene como objeto brindar
un lenguaje unificado y estandarizado y un marco conceptual para la descripcién de salud
y los estados “relacionados con la salud”. La CIF clasifica el funcionamiento y la discapaci-
dad asociados con las condiciones de salud. La CIE-10 (Clasificacién Internacional de En-
fermedades) y la CIF son complementarias y se recomienda que se utilicen conjuntamente
las dos clasificaciones de la OMS.
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La informacién sobre el diagndstico unida a la del funcionamiento nos proporciona una
visién mds amplia y significativa del estado de salud de las personas, que puede emplearse
en los procesos de toma de decisiones. Es una clasificacion de “componentes de salud”, en
lugar de ser una clasificacién de “consecuencias de enfermedad”. Asimismo, ya no se habla
de “factores de riesgo”, sino de factores ambientales y personales que describen el contexto
en el que vive el individuo. El funcionamiento y la capacidad de una persona se concibe
como una interaccion dindmica entre los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesio-
nes, traumas, etc.) y los factores contextuales que incluyen tanto los personales como los am-
bientales (Figura 1) (Tabla 1).

Condicion de salud
(trastorno o enfermedad)

!
| !

Trastorno y
estructuras corporales

1

~———> Actividades <e——> Participacion

1 |

Factores ambientales Factores personales

Figura 1. Modelo de Funcionamiento y Discapacidad de la OMS.

El concepto de funcionamiento es un término genérico que incluye funciones y estructuras
corporales, actividades y participacion. Indica los aspectos positivos de la interaccién entre
un individuo (con una “condicién de salud”) y sus factores contextuales (factores ambien-
tales y personales).

La discapacidad es un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la actividad o
restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccién.

La deficiencia es la anormalidad o pérdida de una parte del cuerpo (p.ej.: estructura) o una
funcién corporal (p.ej.: funcién fisiolégica). Con “anormalidad” se hace referencia, estricta-
mente, a una desviacion significativa respecto a la norma estadistica establecida, y sélo debe
utilizarse en este sentido.

La limitacién en la actividad son las dificultades que una persona puede tener en la ejecu-
cion de las actividades.
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Tabla 1. Visién de conjunto de la CIF.

Dominios

Constructor

Aspectos
positivos

Aspectos
negativos

Parte 1. Funcionamiento y discapacidad ~ Parte 2. Factores contextuales

Funciones y estructuras

corporales

1. Funciones corporales

Actividades y
participacion

Areas vitales

2. Estructuras corporales (tareas, acciones)

Cambios en el
funcionamiento

corporal (fisioldgica)

Cambios en la

estructura corporal

(anatémica)

Integridad funcional y

estructural
Funcionamiento

Deficiencia

Discapacidad

Capacidad.
Ejecucién de las
tareas en un
entorno uniforme

Desempefio/
realizacion
Ejecucién de
tareas en un
entorno real

Actividad
Participacion
Funcionamiento
Limitacién en la
actividad

Limitacién en la
participacion

Discapacidad

Factores
ambientales

Influencias
externas sobre el
funcionamiento y
la discapacidad

El efecto facilitador
o de barrera de las

caracteristicas del

mundo fisico, social

y actitudinal

Facilitadores

Barreras /
obstdculos

Factores
personales

Influencias
internas sobre el
funcionamiento y
la discapacidad

No aplicable

No aplicable

La participacién es la implicacién de la persona en una situacién vital. Representa la pers-
pectiva social respecto al funcionamiento.

La restriccion en la participacién: son problemas que una persona puede experimentar en
su implicacién en situaciones vitales.

Los factores contextuales son los factores que constituyen, conjuntamente, el contexto com-
pleto de la vida de un individuo, y en concreto el trasfondo sobre el que se clasifican los esta-
dos de salud de la CIF. Tienen dos componentes: factores ambientales y factores personales.

Los factores ambientales son los aspectos del mundo extrinseco o externo que forma el con-
texto de la vida de un individuo, y como tal afecta al funcionamiento de esa persona. Incluyen
al mundo fisico natural con todas sus caracteristicas, el mundo fisico creado por el hombre, las
demds personas con las que se establecen o asumen diferentes relaciones o papeles, las actitu-
des o valores, los servicios y sistemas sociales y politicos, y las reglas y las leyes.
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Los factores personales son los factores que tienen que ver con el individuo como la edad,
el sexo, el nivel social, experiencias vitales, etc., que no estdn actualmente clasificados en la
CIF pero que los usuarios pueden incorporar al aplicar la CIF.

Los facilitadores son todos aquellos factores ambientales en el entorno de una persona que,
cuando estdn presentes o ausentes, mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad.
Entre ellos, se incluyen aspectos tales, como que: el ambiente fisico sea accesible, la dispo-
nibilidad de tecnologfa asistencial, la actitud positiva de la poblacién respecto a la discapa-
cidad, y también los servicios, sistemas y politicas que intenten aumentar la participacion.
También, la ausencia de un factor puede ser un facilitador; por ejemplo: la ausencia de es-
tigma o actitudes negativas entre la poblacién. Los facilitadores pueden prevenir que un dé-
ficit o limitacién en la actividad se convierta en una restriccién en la participacion.

Las barreras [ obstdculos son todos aquellos factores ambientales en el entorno de una per-
sona que condicionan el funcionamiento y crean discapacidad. Por ej.: ambiente fisico inac-
cesible, falta de tecnologfa asistencial o actitudes negativas de la poblacion.

Infancia y discapacidad: un problema no tan puntual

La infancia que presenta discapacidades requiere que se profundice en el conocimiento de
esta realidad y avanzar en su atencion y prevencion.

Dentro del concepto de nifios con necesidades especiales podemos considerar diferentes
circunstancias como la prematuridad y nacidos de alto riesgo, los nifios con enfermedades
crénicas o con Enfermedades de baja prevalencia - raras, los que presentan metabolopatias
o malformaciones congénitas, aquellos que requieren para su atencién de las Unidades de
Atencién Temprana, por lo tanto, al abordar el tema de infancia y discapacidad debemos
realizarlo desde un asunto que afecta a una parte importante de nuestra poblacién infantil*.

Una aproximacién al problema la podemos realizar desde los “nifios con necesidades
especiales”*, a partir de los datos sobre discapacidad, deteccién precoz de metabolopatias y
malformaciones congénitas.

Siendo la atencién a los nifios con problemas y necesidades especiales es una prioridad
social y sanitaria®.

* Discapacidad

La discapacidad es el problema funcional que se deriva como resultado de los sintomas
de la enfermedad, siendo la minusvalia las consecuencias o repercusiones sociales derivadas
de sufrir una enfermedad y que afecta a un ntimero importante de personas que aumenta con
la edad.

Segtin la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 162.330
menores de 19 afios presentaban alguna discapacidad en Espafia lo que representa una
prevalencia de 76%o correspondiendo 88.841 a hombres (80%o) y 73.309 (71%o) (Tabla 2)
(Figura 2).
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Tabla 2. Personas con discapacidad y tasas de prevalencia por mil por edad y genero.

Edad Total Hombres Mujeres
afos Numero J00 Numero %00 Numero %00
Menos 6 49.756 22 24.723 22 24.853 23
6a9 29.783 19 15.363 19 14.420 19
10a15 38.501 15 20.697 15 17.804 14
16a19 44.290 20 28.058 24 16.232 15
+20 3.365.891 1.384.129 1.981.942
Total 3.528.221 90 1.472.970 77 2.055.251 103

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud. INE EDDES 1999.

350

Varones I Mujeres
300

250

200

150

100

50
0 I [ - | [

Total <6 afios 6al6 17 a 44 45 a 64 66 y mas

Fuente: Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud. INE
Figura 2. Personas con discapacidad. Tasa por 1.000 habitantes. 1999.

El Plan de Accién para las personas con discapacidad para el periodo 1997-2000 reconoce
que la mayor parte de las personas con minusvalias viven en el entorno familiar siendo el
apoyo prestado a las familias con hijos minusvélidos por las administraciones insuficiente
y que el modelo de escolarizacién y apoyo no estd desarrollado suficientemente, sobre todo
para los alumnos con dificultades de audicién y lenguaje® .

En los menores es muy dificil conocer si una discapacidad va a tener cardcter de larga du-
racién o transitoria y, por otra parte, existen muchas limitaciones que son inherentes a la
edad. Se habla de discapacidad en personas de 6 0 més afios y de limitaciones en los meno-
res de 6 afios. Por ejemplo, no se pude decir que un nifio de dos meses tiene una discapaci-
dad para hablar; sin embargo si puede tener algtn problema que le ocasione esta limitacién
en el futuro y no siempre sea detectable en el momento (Tabla 3) 7.
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Tabla3. Personas con discapacidad y estimacion de prevalencia en Espaia.

Ano Edad Total Hombres Mujere

(anos Numero Casos Numero Casos Numero Casos

1986 <6 43.048 18 26.184 22 16.864 15
6-14 157.836 28 95.799 33 62.037 22

15-24 215.073 46 115.094 51 96.000 42

1999 <6 (*) 49.576 22 24.723 22 24.853 23
6a9 29.783 19 15.363 19 14.420 19

10-15 38.501 15 20.697 15 17.804 14

16-19 44.29 20 28.058 24 16.232 15

(*) Un nifio puede estar en mds de una categorfa de limitaciones

La explotacion de datos que suministra el Instituto Nacional de Estadistica nos permite
detallar algunas caracteristicas importantes de la situaciéon de los nifios con discapacidad
menores de seis afios. Las causas que originaron las deficiencias de los nifios menores de
seis afios en el 47% tiene un origen congénito; el 19,63% es resultado de una enfermedad su-
friday el 7,01% fue por problemas en el parto. Otro 23,73% de las deficiencias se reparten por
otras causas de menor incidencia y en el 2,64% de los casos no consta la causa.

Tabla 4. Nifios menores de 6 afios con limitaciones segtin tipo de limitacién. 1999

Limitacién Nifios con Tasa por 1000 habitantes
limitaciones menores de 6 afos
Total 49.577 2244
Ver 8.353 3.76
Ceguera total 793 0.36
Oir 5.302 240
Sordera total 922 0.42
Mantenerse sentado, de pie o caminar 8.805 3.99
Mover los brazos 5.324 241
Caminar, debilidad o rigidez en las piernas 11.810 5,35
Ataques, rigidez en el cuerpo, perdida de conocimiento 4.951 2.24
Hacer las cosas como los demds nifios de su edad 16.289 7.37
Nifio lento o alicaido 6.383 2.89
Comprender ordenes sencillas (nifios de 2 a 5 afios) 4.717 2.13
Nombrar algtin objeto (nifios de 2 a 3 afios) 5.372 243
Habla dificultosa (nifios de 3 a 5 afios) 16.076 7.28
Otros problemas que precisan de cuidados especiales 23.480 10.63
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* Deteccion precoz de metabolopatias — Cribado neonatal.

Los Programas de Cribado Neonatal (PCN) estdn dirigidos a la identificacién presinto-
maética de determinados estados genéticos, metabdlicos o infecciosos mediante el uso de
pruebas que pueden ser aplicadas a toda la poblacién de recién nacidos, cuyo objetivo es la
identificacion precoz y el tratamiento de aquellos individuos afectados, de forma que la in-
tervencién médica a tiempo evite el dafio neurolégico y reduzca la morbilidad, mortalidad
y las posibles discapacidades asociadas a dichas enfermedades.

El beneficio principal de un programa de cribado neonatal es la prevencién de discapaci-
dades asociadas a la enfermedad. Se recomienda realizar el cribado neonatal de aquellas en-
fermedades en las que se haya demostrado el beneficio de la deteccién precoz para el recién
nacido, siendo los criterios que:

1. La enfermedad de lugar a una severa morbilidad (mental y fisica) o mortalidad si no se
diagnostica la enfermedad en el periodo neonatal.

2. La enfermedad no se detecte clinicamente por un simple examen fisico en el periodo ne-
onatal.

3. Exista un tratamiento disponible.

4. La enfermedad tenga una incidencia relativamente alta (mas de 1 por 10000-15000 recién
nacidos).

5. Exista procedimiento analitico de cribado rdpido, fiable y de bajo coste.

El cribado neonatal de enfermedades endocrino-metabdlicas congénitas comenzé a par-
tir de los afios 60 en algunos paises desarrollados. En Espafia, el primer programa se realiz6
en Granada durante 1968.

El Ministerio de Sanidad a través de la Direccién General de Salud Ptblica estableci6 el
“Programa de Deteccién Precoz Neonatal de Fenilcetonuria e Hipotiroidismo Congénito” con la pu-
blicacién del Real Decreto de 2176/1978 del 25 de Agosto. A partir del afio 1979, “Afio Inter-
nacional del Nifio”, se organizé de forma préctica el “Plan Nacional de Prevencién de
Subnormalidad”, en el afio 1984 el Ministerio de Sanidad lleva a cabo el traspaso a las Comu-
nidades Auténomas el “Diagndstico Neonatal Precoz” del Plan Nacional de Prevencién de la
Subnormalidad.

El estado de las autonomias, desarroll6 nuevos programas y actividades estructuradas en
materia de Salud Publica y paulatinamente se crearon espacios de coordinacién con gru-
pos, ponencias y comisiones de CISNS, sin embargo estos programas universales de cribado,
permanecieron aislados en sus diferentes dmbitos territoriales, si exceptuamos el contacto
profesional coordinado a través del grupo de trabajo constituido como Comisién de Errores
Metabélicos Congénitos dentro de la Sociedad Espafiola de Bioquimica Clinica y Patologia
Molecular (SEQC).

En Espafia existen 21 laboratorios o centros de cribado neonatal. Cuatro en Andalucfa (uno
de los laboratorios de Sevilla realiza las pruebas de deteccién de Ceuta) dos en Aragén (uno
de ellos realiza el cribado para La Rioja), dos en la Comunidad Valenciana. El resto de las
CCAA disponen de un laboratorio. El laboratorio de Murcia realiza las pruebas de Melilla.
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Segtin un reciente informe de situacién coordinado por el Ministerio de Sanidad y Con-

sumo y elaborado con los responsables de cribado neonatal de enfermedades endocrino me-
tabdlicas en todas la Comunidades Auténomas enfermedades incluidas y su cobertura en el
ario 2005 son (Figura 3, Tablas 5y 6):

Todos los programas existentes, realizan el cribado neonatal de Hipotiroidismo Congénito
(HC) e Hiperfenilalaninemias (HFA). La cobertura para estas enfermedades en Espaiia es
del 99.7%.

En 5 CCAA, se realiza el cribado neonatal de Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC),
con una cobertura del 24.11% de los recién nacidos en Espafia

En7 CCAA, se realiza el cribado neonatal de Fibrosis Quistica (FQ), con una cobertura del
30.17% de los recién nacidos en Espafia

En 3 CCAA, se realiza el cribado neonatal de Anemia Falciforme y otra Hemoglobinopa-
tias (Hb), con una cobertura del 21.67% de los recién nacidos en Espafia

En 4 CCAA, se realiza el cribado neonatal de otras aminoacidopatias, con una cobertura
del 13.8% de los recién nacidos en Espafia

En 3 CCAA, recogen muestra de orina sobre papel, para estudio de aminodcidos

En 1 CCAA, se realiza la deteccién precoz de Galactosemia (Gal), Déficit de Biotinidasa
(DB)y se utiliza la tecnologia de espectrometria de masas en tdindem (TMS), para cribado
neonatal de trastornos de aminodcidos, trastorno de dcidos organicos, trastornos de la
oxidacién de dcidos grasos, con una cobertura del 4.44% de los recién nacidos en Espafia.

100 -
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0- HC HFA HSC FQ Hbs AAsangre AAOrina DB Gal T™MS
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HC = hipotiroidismo congénito, HFA = hiperfenilalaninemias congénitas, HSC = hiperplasia suprarre-

nal congénita, FQ = fibrosis quistica, HBS = anemia falciforme y otras hemoglobinopatias, AA sangre = otras
aminoacidopatias en sangre, AA orina = otras aminoacidopatias en orina, DB = déficit de la biotinidasa, Gal

galactosemia, TMS = Tecnologia de espectrometria de masas en tandem para la deteccion de otros erro-

res congénitos del metabolismo.

Figura 3. Porcentaje de cobertura de Recién Nacidos en Espafia 2005.
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Tabla 5. Ntimero de nifios/nifias a los que se les han realizado pruebas endocrino-metabdlicas
en 2005 por Comunidad Auténoma

CCAA HC HFA HSC FQ Hbs AA AA DB Gal TMS
sangre orina

Andalucia 95263 93367  --- - - - - - - -

Aragoén 11612 11612 11612 - --- --- --- --- --- ---
Asturias 7544 7524 - --- --- --- --- --- - -
Baleares 11625 11625  --- 11625 - --- --- --- --- ---
Canarias 20508 20508  --- --- - - - - - -
Cantabria 5013 5013  --- --- --- 5013 --- --- --- ---
CLMancha 17635 17635 17635  --- --- 17635 --- - - -
CcyLeén 19041 19041 --—- 19041 - --- --- --- --- ---
Catalufia 81288 81288 - 81288  --- --- --- --- --- ---
C. Valenciana 51043 50896  --- --- - - - --- --- -—-
Extremadura 9612 9612 9612 9612 9612 --- 9612 - --- ---
Galicia 20982 20982  --- 20982 - --- 20982 20982 20982 2098
Madrid 71790 71114 71790 - 71790 --- --- --- --- ---
Murcia 17321 17321 - --- --- 17321 17321  --- --- ---

Navarra 6314 6314 - - -
La Rioja 3062 3062 3062 - -
Pafs Vasco 20351 20351 - - -

Ceuta WL g e e e
Melilla 1152 1152 -—= o 1152 1152 - -
Total 471156 468417 113711 142548 81402 41121 49067 20982 20982 20982

1.Incluidos también en Andalucia

Tabla 6. Cobertura poblacional de las pruebas endocrino-metabdlicas en el afio 2005

CCAA HC HFA HSC FQ Hbs AA y.V.\ DB Gal TMS
sangre orina

Andalucla 999 980 - - -

Aragén 100 100 100 === === === === === === ===
Asturias >99  >99 --- - - --- - - --- -
Baleares 9299 999 - 99,9 = == — = = ==
Canarias >99  >99 - - - - - - - -
Cantabria 100 100 e = - 100 — - ==
C.LaMancha 99.7 99.7 - --- - --- - - - -
C.y Leén 998 998 - 99.8 - - -- -- =



Catalufia 998 998 - 99.8 - - - - = =
C Valenciana 99 98,5 --- - - --- - - --- ---
Extremadura 98.6 986 986 986  98.6 - 98.6 - == ==
Galicia 9.6 996  -- 99.6  99.6 - 996 996 996 99.6
Madrid 999 990 99.9 --- 99.9 - === == = ===
Murcia 9.9 999 - --- - 99.9  99.9 --- - -
Navarra 98,9 989 = mee cee = cee cee mee e
La Rioja 100 100 - - - - - - - -
Pais Vasco 999 999  -- - - - - - T
Ceuta 92,6 92,6 - - - - - - - -
Melilla 999 999  -- --- - GO Ot0 - - e

Tabla 7. Numero de Recién Nacidos a los que se les ha detectado una enfermedad
endocrino-metabdlica congénita en el afio 2005.

CCAA HC HFA HSC FQ Hbs AA AA DB Gal TM;
sangre orina
Andalucia 36

Aragén 2
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El ntimero de nifios/nifias y la incidencia para el afio 2005 a los que se les ha detectado una
Enfermedad Endocrino-Metabdlica Congénita en Espafia se recogen en el Cuadro 8.

Tabla 8. Incidencia de enfermedades incluidas en el cribado neonatal.

Enfermedad N° Casos Incidencia
Hipotiroidismo Congénito (HC) 239 1/2000
Hiperfenilalaninemias (HFA) 67 1/7000
Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC) 8 1/13.900
Fibrosis Quistica (FQ) 24 1/5.900
Anemia Falciforme y otras Hemoglobinopatias (HBS) 443 1/230
Otras aminoacidopatias (AA sangre) 10 1/5.100
Deficiencia de la Biotinidasa (DB) - -
Galactosemia (Gal) 2 1/10.500
Detectados por Tms (TMS) 6 1/3.500

Los beneficios sanitarios y sociales de la deteccién del hipotiroidismo congénito y la hi-
perfenilalaninemia estdn claramente establecidos. La deteccién de otras enfermedades que
cumplan los criterios actuales de deteccién también resulta efectiva.

Los programas de cribado neonatal en Espafia necesitan una revisién interna. Esta revi-
sién deberia orientarse hacia la equidad (definiendo las determinaciones minimas a realizar
en todas las CCAA), la eficiencia y la Salud Publica.

La cobertura universal del Programa permite tener una base de datos de todos los recién
nacidos en las CCAA abasteciendo a los demads sistemas de informacién sanitarios para cal-
cular las coberturas Los nifios nacidos en Espafia acceden a diferentes detecciones segtin su
lugar de nacimiento.

* Malformaciones congénitas

La vigilancia epidemiolégica de los defectos congénitos es una de las actividades funda-
mentales del grupo de investigaciéon del ECEMC, que dispone de datos acumulados por el
Programa desde 1976, momento en que inici6 su actividad. En sus 30 afios de funcionamiento
interrumpido, el ECEMC .

Desde el afio 1976 hasta el 2006, el ECEMC ha controlado 2.398.418 nacimientos, proce-
dentes de 143 hospitales ubicados en las 17 Comunidades Auténomas espafiolas y en el Prin-
cipado de Andorra. Entre ese total de nacimientos, mds de 37.600 fueron registrados por
presentar defectos congénitos detectables durante los 3 primeros dias de vida.

El objetivo del ECEMC es intentar identificar las causas de los defectos congénitos, sean
genéticas o ambientales, a través de los estudios citogenéticos, de genética clinica y epide-
miologia para prevenir la aparicién de malformaciones en otras gestaciones. Asi pues, el ob-
jetivo principal del ECEMC es la biisqueda de las causas de los defectos congénitos con el fin
de llegar a prevenirlas propiciando que los nifios nazcan sanos.
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Los factores ambientales que producen alteraciones del desarrollo humano, llamados te-
ratgenos, son: medicamentos; substancias quimicas; alcohol y otras drogas, asi como cier-
tas enfermedades maternas padecidas durante la gestacién.

En la Tabla 9 se puede apreciar la poblacién estudiada por el ECEMC considerando dis-
tintos periodos de tiempo:

a) Periodo 1980-985: es el periodo de referencia o periodo base. Por tanto, la frecuencia registrada
durante el mismo es la frecuencia base de los defectos congénitos en nuestra poblacion. El ex-
tremo superior de este periodo viene determinado por la aprobacion, en Julio de 1985, de la
ley (Orgénica 9/1985. BOE 12 de Julio) por la que dej6 de ser punible en Espafia la interrup-
cion del embarazo tras la deteccién de alteraciones en el feto, entre otros supuestos. Ello im-
plica que antes de dicha aprobacién, la frecuencia de defectos congénitos al nacimiento no
estaba modificada por las interrupciones voluntarias del embarazo (IVEs).

b) Periodo 1986-2005: es el periodo que sigue a la aprobacién de la citada ley, y la frecuencia
de los defectos susceptibles de ser diagnosticados prenatalmente con las técnicas dispo-
nibles, puede estar modificada por la posibilidad de realizacién de IVEs. La forma de
medir el impacto que esas IVEs estdn teniendo sobre la frecuencia neonatal, es la compa-
racion de la frecuencia registrada en este periodo con la del periodo base.

c) Afio 2006: es el afio mds reciente que se analiza y ofrece la estimacién de frecuencias mds
actual de los defectos congénitos.

Tabla 9. Frecuencia al nacimiento de nifios malformados. Distribucién por tres periodos
de tiempo y por Comunidades Auténomas

Comunidades 1980 - 1985 1986- 2005

Autonomas ° % TRN N° %

Andalucia 620 156 39681 2171 1,1 197706 132 1,08 12181
Aragén - - - 306 1,17 26018 9 047 1917
Asturias 114 222 5146 593 1,67 35577 26 1,58 1650
Baleares 61 2,73 2235 295 1,89 15610 13 0,67 1927
Canarias 198 636 3112 778 1,29 60274 37 0,86 4286
Cantabria - - - 906 1,82 49654 10 189 528

Cast-LaMancha 1334 251 53101 3547 1,62 218773 174 1,49 11693
Castilla y Leén 1017 2,02 50409 2865 196 146448 125 1,83 6820

Catalufia 987 277 35650 3177 1,81 175487 144 1,48 9758
Com. Valenciana 241 1,22 19762 1396 1,11 125486 125 086 14539
Extremadura 95 090 10576 2099 234 84749 111 1,65 6733
Galicia 857 183 46717 1087 1,09 99902 30 08 3765
La Rioja 476 3,73 12746 276 0,97 28590 7 1,18 591
Madrid 499 2,00 24925 1781 1,08 164371 64 1,39 4611
Murcia 249 220 11295 2662 1,36 196246 114 0,8 14237
Navarra 366 235 15566 369 1,19 32778 - - -
Pais Vasco 1374 2,67 51473 1226 1,1 103431 59 0,88 6724
Total 8488 2,22 382394 25534 1,45 1761100 1180 1,16 101960
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Segtin los datos del afio 2006, que no recogen los datos de la Comunidad Foral de Nava-
rra, 101.960 recién nacidos presentaban malformaciones total de un 101.960 nifios, lo que su-
pone el 1,16%.

Las cifras actuales al nacimiento son las que se deben utilizar para la planificacién de los
recursos necesarios para atender a los afectados, tanto desde el punto de vista médico-asis-
tencial, como social.

En determinados defectos congénitos algunas de las gestaciones afectadas terminardn en
un aborto espontdneo. Sin embargo, como la medida de la cifra de los distintos periodos de
tiempo estudiados se realiz6 siempre al nacimiento, el efecto que pueden introducir los abor-
tos espontaneos es el mismo en todos los periodos de tiempo, con o sin IVEs, y, por tanto, no
afecta a las cifras obtenidas.

Los datos mds recientes, correspondientes a 2006, indican que la prevalencia neonatal de
defectos congénitos detectables durante los 3 primeros dias de vida fue del 1,18%. Asimismo,
se observa una reduccién significativa de la prevalencia, que en el periodo 1980-1985 fue del
2,22%, y entre 1986-2002, del 1,51% (Figura 4).

2,5
2,22
\2’02
] 2
g
g3] 1,58
5]
£ 15
o
g 1,22 111
g e 1,18
Z 1
[~
w
o
=
s 05
1SS
0
1980-85 1986-90 1991-96 1997-2004 2005 2006 ano

Figura 4. Nifios recien nacidos con malformaciones afio 2006 (%)

Este descenso se debe a la aplicacién cada vez mds generalizada de las medidas preven-
tivas que conocemos en relacién con los defectos congénitos (planificacion de gestaciones, su-
plemetacion de yodo y dcido f6lico, control médico del embarazo, evitar de habitos toxicos
y alimentacién equilibrada) y al diagnostico prenatal de alteraciones y la consiguiente inte-
rrupcién de cierta proporcion de gestaciones.

Los defectos han sido dispuestos en la Tabla 10 por orden decreciente de la frecuencia re-
gistrada en 2005. Para cada defecto se especifica, en cada periodo considerado, el nimero de
casos registrados, la prevalencia por cada 10.000 recién nacidos,
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Tabla 10. Frecuencia basal al nacimiento de ciertos defectos congénitos. Esparia 1980-2006

Defectos congénitos 1980-1985 1996- 2005 2006
Numero Por10.000 Numero Por10.000 Nimero Por 10.000
Cardiopatfas/anomalias 317 8,29 2860 16,16 165 16,18
grandes vasos
Hipospadias 692 18,1 2629 14,85 128 12,55
Apéndice preauricular 481 12,58 1670 9,43 98 9,61
Angiomas cutdneos 501 13,1 1555 8,78 84 8,24
Sindrome de Down 565 14,78 1901 10,74 65 6,38
Micrognatia o retrognatia 246 6,43 1019 5,75 57 5,59
Nevus 404 10,57 1070 6,04 47 4,61
Reduccién extremidades 272 711 1019 5,76 47 461
Polidactilia/ polisindactilia 275 7,19 958 5,41 46 451
postaxial (5° dedo)
Labio leporinotfisura paladar 248 6,49 907 5,12 44 432
Hidrocefalia 148 3,87 647 3,66 38 3,73
Pie zambo mayor 208 5,44 871 492 36 3,53
Fisura del paladar 199 52 773 4,37 36 3,53
Sindactilia 301 7,87 801 4,53 35 3,43
Polidactilia/ presindactilia 90 2,35 463 2,62 31 3,04
postaxial (1° dedo)
Atresia/estenosis eséfago 88 2,30 334 1,89 25 2,45
Atresia/estenosis ano/recto 97 2,54 369 2,08 20 1,96
Resto polidactilia/Polisindactilia 37 0,97 181 1,02 16 1,57
Otras malposiciones mayores 168 4,39 413 2,33 14 1,37
del pie
Agenesia renal unilateral 22 0,58 197 1,11 14 1,37
Anoftalmia / microftalmia 94 2,46 275 1,55 12 1,18
Anotia/micronotia 68 1,78 247 1,40 12 1,18
Gastrosquisis 21 0,555 06 0,37 12 1,18
Microcefalia 81 2,12 295 1,67 11 1,08
Espina bifida 181 473 450 2,54 9 0,88
Hernia/agenesia diafragmética 107 2,80 266 15 7 0,69
Displasia renal 34 0,89 162 0,92 7 0,69
Genitales ambiguos 41 1,07 130 0,73 6 0,59
Onfalocele 65 1,70 159 0,9 4 0,39
Anencefalia 178 4,65 139 0,79 1 0,1
Encefalocele 49 1,28 83 0,47 1 0,1
Defecto pared corporal 13 0,34 22 0,12 1 0,1
Agenesia renal bilateral 22 0,58 63 0,36 0 0
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Los defectos mds frecuentes en 2006 fueron, como viene siendo habitual: las cardiopatias
congénitas (incluyendo las alteraciones de los grandes vasos) (cuya prevalencia neonatal fue
de 16,18 casos por cada 10.000 nacimientos) y el hipospadias (12,55 por 10.000).

El sindrome de Down es la anomalia cuya intensidad de descenso ha sido mayor, dismi-
nuyendo anualmente a razén de un promedio de 4,1 nifios menos con el sindrome por cada
100.000 nacimientos (0,41 por 10.000). Este descenso es mucho mds acusado en el grupo de
madres cuya edad es igual o superior a 35 afios, ya que en este grupo de edad materna (asu-
miendo un descenso lineal) nacen cada afio una media de 31,3 nifios menos con sindrome de
Down por cada 100.000 nacimientos, mientras que entre las madres més jovenes el descenso
medio anual es de 1,5 nifios menos afectados por cada 100.000 nacimientos.

* Atencién Temprana

En los afios 70, al conseguirse en la mayoria de los paises europeo una importante reduc-
cién de la mortalidad infantil, las estrategias de actuacién pedidtrica comenzaron a dirigirse
a aspectos relacionados con la prevencion de deficiencias, de calidad de vida y factores so-
ciales de la enfermedad.

El Programa de Atencién Temprana surge alrededor de las Unidades de Neonatologia y
de los pacientes que habiendo superado situaciones criticas (prematuridad, traumas obsté-
tricos, malformaciones, etc.) sobrevivian con deficiencias o riesgo de padecerlas en un fu-
turo0”.

La rehabilitacién es un proceso limitado, cuyo objetivo es permitir que una persona con
una deficiencia alcance un nivel fisico, mental y/o social funcional adecuado, ddandole los
medios de modificar su propia vida. Pueden ser medidas que compensen la pérdida de una
funcién o una limitacién funcional, o medidas que faciliten la integracién social.

En los nifios la rehabilitacion se realiza ya en edades altas, porque en los mds pequefios
atn es posible modificar lo que podria considerarse el curso natural de la discapacidad, con-
siguiendo el mismo objetivo de la rehabilitacién, la integracién mds adecuada de un nifio con
una deficiencia determinada. Es lo que se conoce como Atencién temprana, pues en los nifios
mads pequefios no se rehabilitan funciones que no han tenido, sino que se habilitan las capa-
cidades que les quedan.

El objetivo del Programa es potenciar al méaximo el desarrollo en aquellos nifios que presen-
tan deficiencias y propiciar su integracién escolar y social, asi como su autonomia personal.

El libro Blanco de la Atencién Temprana la define como “el conjunto de intervenciones diri-
Qidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objeto dar res-
puesta lo mds pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con
trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos™™ .

Los criterios de calidad de los Centros de Atencién Temprana vendrian determinados por
el “conjunto de acciones coordinadas con cardcter global e interdisciplinar, planificadas de forma sis-
temdtica y dirigidas al nifio de 0 a 6 afios con alteraciones en el desarrollo o riesgo de padecerlas, a su
familia y a su entorno. Estas acciones, preventivas ylo asistenciales, estardn encaminadas a facilitar
su evolucion en todas las facetas, respetando el propio ritmo y fundamentando la intervencién en los
aspectos relacionales, liidicos y funcionales™? .
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Se considera que:

1. La atencién temprana debe iniciarse los mds pronto posible para evitar discapacidades
secundarias y proporcionar cambios satisfactorios en los procesos de habilitacién en todos
los niveles (Prevencién).

2. Todos los nifios con necesidad de atencién deben recibir ayuda en su drea deficitaria (Aten-
cion).
3. La interdisciplinariedad en Atencién Temprana debe estar garantizada.

4. Se debe partir de un diagnéstico con el objetivo de establecer las formas de tratamiento
adecuadas.

5. La cooperacion entre padres y profesionales es de vital importancia.

6. La atencion realizada siempre debe facilitar la transicion desde la familia a la educacion
y a la vida social auténoma (Integracion).

7. La formacién constante de los profesionales estard orientada para apoyar y complemen-
tar la tarea de intervencion.

8. El trabajo debe ser desarrollado a través del establecimiento de espacios de coordinacién
Interinstitucionales para garantizar calidad y conseguir mejoras (Coordinacién).

El Grupo de Atencién Temprana (GAT) presentd en 2005 a Organizacién Diagndstica en Atencion
Temprana (ODAT) 3 una clasificacién diagnostica para ordenar las situaciones de riesgo y los
trastornos que pueden darse en la etapa infantil de cero a seis afios, tanto en los nifios como
en sus familias, como en su entorno. Pero también incorpora un formato disefiado para el in-
tercambio de informacién. Asi, si tuviera que dar una definicién sobre la ODAT, dirfa que:
"Es un vehiculo de sintesis, que retine los requisitos bdsicos para la gestion de la informacion referida
a los factores de riesgo y de los distintos trastornos, organizados a partir del nifio, la familia o su en-
torno”. Su aplicacién permitird establecer un Conjunto Minimo Bdsico de Datos sobre Atencion Tem-
prana.

La estructura basica de la ODAT consta de 3 niveles, se han desarrollado 6 ejes, con 26 ca-
tegorias y 184 elementos diagndsticos

* Enfermedades crénicas

Las enfermedades cronicas en la infancia, muchas de ellas consideradas dentro del grupo
de enfermedades raras y /o son causa de discapacidad , cada vez son mds frecuentes en nues-
tra sociedad (alergias, diabetes, bronquitis crénica, epilepsias, cardiopatias, fibrosis quistica,
espina bifida, hemofilia, insuficiencia renal crénica, anemia falciforme,...) y demandan una
mayor atencién'* .

Discapacidad y derechos de los nifios

Existe una necesidad de promover los derechos de los nifios que presentan discapacida-
deSB/lé .

La proteccién social a las personas con discapacidad estaba basada fundamentalmente en
criterios médico-asistencialistas y entendiendo la igualad de trato como un tratamiento es-
pecial ante situaciones de desigualdad (limitaciones) que se traducia en medidas y ayudas
especificas.
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La Constitucion espafiola de 1978, de acuerdo con la Declaracién de los Derechos de los
Minusvélidos aprobada en 1975 por las Naciones Unidas, establece en su articulo 49 que el
poder publico seguird una politica especial de prevision, tratamiento, rehabilitacion e inte-
gracion de los disminuidos, para garantizar el disfrute de los derechos que la propia Cons-
titucién reconoce a todos los ciudadanos.

La Convencién de Derechos del Nifio aprobada en 1989 por las Naciones Unidas esta-
blece en su articulo 23 que los nifios mental o fisicamente impedidos deben disfrutar de una
vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad y le permitan bastarse a si
mismos y faciliten su participacion activa en la comunidad y les reconoce el derecho a reci-
bir los cuidados, educacién y adiestramiento especiales, destinados a lograr su autosufi-
ciencia integracién activa en la sociedad.

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibili-
dad universal de las personas con discapacidad, representa un elemento fundamental en la compren-
sion del concepto actual de discapacidad y de las respuestas sociales e institucionales que han de
llevarse a cabo para la adecuada atencién a esta poblacién.

E113 de diciembre de 2006 la Asamblea General de Naciones Unidas aprob6 la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

La Convencién reconoce que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evi-
tan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds” (Pre-
ambulo, inc e).

Asimismo, entiende que "las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan defi-
ciencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas ba-
rreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demds”. (Art. 1)

De lo mencionado se desprende, por un lado la asuncién del modelo social de discapaci-
dad, al asumir que la discapacidad resulta de la interaccién con barreras debidas a la actitud
y al entorno. Y por otro, que la definicién no es cerrada, sino que incluye a las personas men-
cionadas, lo que no significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan estar pro-
tegidas por las legislaciones internas de los Estados.

Por “discriminacion por motivos de discapacidad” se entiende cualquier distincién, exclusién
o restriccién por motivos de discapacidad que tenga el propésito o el efecto de obstaculizar
o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales en los dmbitos politico, econémico, so-
cial, cultural, civil o de otro tipo. Esto incluye todas las formas de discriminacién, y, entre
ellas, la denegacién de ajustes razonables. (Art. 2)

Los ajustes razonables son, segtin la Convencion, las modificaciones y adaptaciones ne-
cesarias y adecuadas, que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se
requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o
ejercicio, en igualdad de condiciones con las demads, de todos los derechos humanos y liber-
tades fundamentales. (Art. 2)
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Por otro lado, se llama la atencién sobre las siguientes cuestiones que afectan mds direc-
tamente a nifias y nifios a lo largo de la Convencién:

- Se reconoce como principio el respeto de las capacidades evolutivas de los nifios y nifias
con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. (Art. 3 inc. h).

- Enlaelaboracién y aplicacion de legislacién y politicas para hacer efectiva la Convencion,
los Estados Partes celebrardn consultas estrechas y colaborardn activamente con las per-
sonas con discapacidad, incluidos los nifios y nifias con discapacidad, a través de las or-
ganizaciones que las representan (Art. 4).

- Los nifios y nifias con discapacidad serdn inscritos inmediatamente después de su naci-
miento y tendrdn desde el nacimiento derecho a un nombre, a adquirir una nacionalidad
y, en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y ser atendidos por ellos. (Art. 18)

- Se garantizard que los nifios y nifias, mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones
con las demds. Y se asegurara que los nifios y nifias con discapacidad tengan los mismos
derechos con respecto a la vida en familia. (Art. 23)

- Alhacer efectivo el derecho a la educacion, los Estados Partes aseguraran que los nifios y
nifias con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita y obliga-
toria ni de la ensefianza secundaria por motivos de discapacidad. (Art. 24)

- Se asegurard el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mujeres y nifias,
a programas de proteccién social y estrategias de reduccién de la pobreza. (Art. 28)

- Se asegurard que los nifios y nifias con discapacidad tengan igual acceso con otros nifios
y nifias a la participacién en actividades ltdicas, recreativas, de esparcimiento y deporti-
vas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar. (Art. 30)

La reciente Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de dependencia, conocida como la Ley de la dependencia, que tan-
tas expectativas ha levantado contempla tangencialmente, a la infancia y se espera que en su
desarrollo legislativo se subsane esta situacion.

Discapacidad y politicas de atencién a la infancia

Diferentes son las iniciativas a favor de las personas con discapacidad y su preocupacién
concreta por los nifios.

En el afio 2003 se celebré en la Unién Europea el Ario Europeo de las personas con discapaci-
dad' con el objetivo principal de promover el programa politico para la integraciéon plena y
completa de las personas discapacitadas definido en 2001 en la Comunicacién de la Comi-
sion titulada «Hacia una Europa sin barreras para las personas con discapacidad».

El II Plan de Accién para la Personas con discapacidad 2003 — 20078 implica una conti-
nuidad referente a las acciones para la atencién a las personas discapacitadas y demuestra
la necesidad de seguir avanzando en la satisfaccion de las necesidades de este colectivoy, es-
pecificamente, de la infancia.

En el 2007 celebramos el Afio europeo de la igualdad de oportunidades para todos - Hacia una
sociedad justa®® con el objetivo de Concienciar sobre el derecho a la igualdad y a no sufrir
discriminacién asi como sobre la problemdtica de la discriminacion mdltiple. Reforzar el
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mensaje de que todas las personas tienen derecho al mismo trato, sin distincién de sexo, ori-
gen étnico o racial, religién o convicciones, discapacidad, edad u orientacién sexual.

El Consejo de Europa® y diferentes Comunidades Auténomas, Diputaciones e institu-
ciones estdn elaborando y desarrollando planes de accién para las personas con discapaci-
dad asi como Planes de atencién a la infancia que contemplan la discapacidad que
analizaremos en este texto (Cuadro 11.)

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2006-2009% contempla el tema de la
discapacidad dentro de sus Principios bdsicos y en diferentes Objetivos Estratégicos y las medidas co-
rrespondientes.

En nuestro pais las Comunidades Auténomas y Diputaciones del Pais Vasco que tienen
un Plan especifico para la atencién a la infancia son 14 y en ellos 10 (71,4%) hacen referencia
a la discapacidad, por otra parte, 11 tienen un Plan de Discapacidad y que en 8 (80%) hacen
referencias especificas a la infancia, 6 Comunidades Auténomas se dan las cuatros circuns-
tancias conjuntamente (Andalucfa, Castilla La Mancha, Catalufia, La Rioja, Madrid y Navarra).

Tabla 11. Comunidades Autonomas que disponen de planes de Infancia y/o Discapacidad 2005

(@ GET Planes
Auténoma Infancia  Referencia Discapacidad  Referencia
discapacidad a Infancia

Andalucia X X X X
Aragén X X
Asturias X X
Baleares
Canarias X X
Cantabria X
Castilla La Mancha X X X X
Castilla Le6n X X X
Catalufa X X X X
Extremadura X
Galicia X X X
La Rioja X X X
Madrid X X X X
Murcia X X
Navarra X X X X
Pais Vasco

Alava Guiptzcoa

Vizcaya X
Valenciana X X
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Infancia y discapacidad: propuesatas.

La Sociedad de Pediatria Social elabor6 un documento sobre Infancia y Discapacidad que
contemplaba cinco diferentes dreas temdticas (concepto y epidemiologfa; familia e infancia;
maltrato infantil; atencién y prevencion; y, derechos y legislacién) que se present6 en una Jor-
nada de Debate realizada en noviembre de 2006 subvencionada por el Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales? .

Uno de los objetivos era elaborar propuestas concretas dirigidas hacia una actuacién in-
mediata y de progreso planteados a partir de una experiencia realista.

Las conclusiones, que recogemos a continuacion, se formularon como objetivos y acciones
prioritarias, dentro de las politicas de atencién a la infancia, a la discapacidad y a la ciuda-
dania.

Generales

- Hacer visibles a los nifios con necesidades especiales en los distintos &mbitos con los que
tiene contacto: atencién temprana, integracién escolar, refuerzo y apoyo escolar, educacién
especial, accesibilidad y barreras fisicas, etc.

- Promover un cambio de la imagen de los nifios y nifias con necesidades especiales, persi-
guiendo la difusién en los medios de comunicacion social y asegurarse y normalizarse su
visibilidad como parte de la sociedad. Se propone utilizar términos con menor carga ne-
gativa como “nifios con capacidades diferentes”. Se valor6 que en la actualidad la imagen de
la discapacidad se presenta de manera “prejuiciosa” o estigmatizada, en especial en el 4m-
bito de la infancia.

- Contemplar de forma especial a la infancia discapacitada dentro de las actividades a
desarrollar dentro del afio 2007 designado como “Afio europeo de la igualdad de
oportunidades para todos (2007) - Hacia una sociedad justa”.

- Realizar un seguimiento real de la discapacidad segtin contempla el Plan Estratégico Na-
cional de Infancia y Adolescencia 2006-2009, aprobado en Consejo de Ministros celebrado
el 16 de junio de 2006, dentro de sus Principios basicos y en diferentes Objetivos Estraté-
gicos y las medidas correspondientes.

- Crear un Grupo de trabajo sobre infancia y discapacidad en el Observatorio de la Infancia que
contribuya al conocimiento de esta poblacién objetivo, que proponga actividades y pro-
gramas, y que realice un seguimiento de los mismos.

- Avanzar en la homogeneizacién de la atencién a esta poblacion desde las entidades loca-
les, promoviendo la creacién de legislacion especifica, la creacién de programas locales y
la dotacién de recursos para su cumplimiento. Se resalté la heterogeneidad existente en
la actualidad entre las distintas Comunidades Auténomas, asi como las necesidades di-
ferenciales en los &mbitos rural y urbano y en las poblaciones de distinta envergadura.

- Resaltar la importancia de la educacién en el necesario desarrollo y potenciacién de las ca-
pacidades de los menores con discapacidades, asi como en su adecuada atencién a lo largo
de su crecimiento, Educando también a todos los ciudadanos en el trato adecuado y prio-
ritario de los menores en “situaciones especiales”.
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Determinadas reformas legislativas, atin siendo bienvenidas, no garantizan por si solas
cambios sustanciales en la atencién si no van acompafiadas de la debida dotacién presu-
puestaria para su correcta aplicacién.

Segun Bloques tematicos
L. Discapacidad y nifios, nifias y adolescentes: concepto, epidemiologia.

Delimitar el concepto de discapacidad referido a la infancia, considerando los diferentes
estados evolutivos del nifio y el adolescente, que permita su estudio con claridad.

Realizar al menos un estudio epidemiolégico sobre la discapacidad infantil que permita
conocer esta problematica, sus caracteristicas y necesidades.

Abordar estudios de tipo prospectivo que permitan concluir sobre la hipétesis que plan-
tea la existencia de un deterioro amplificado en las situaciones de apoyo social insufi-
ciente o falta de atencién de las necesidades especiales. Se deben evitar estudios de tipo
retrospectivo o transversal, con especial énfasis en los estudios longitudinales.

Desarrollar una terminologia de la discapacidad que la considere desde una 6ptica de di-
versidad, necesidades especiales, calidad de vida, etc., que evite la utilizacién de términos
peyorativos y facilite una vision de la discapacidad como una circunstancia.

II. Discapacidad: familia e infancia

Potenciar una visién de la discapacidad desde una perspectiva positiva, ofreciendo in-
formacién sobre los aspectos positivos de la convivencia y el desarrollo de los vinculos
afectivos dentro de la familia, el compafierismo y la amistad.

Apoyar a la familia en la atencién al menor segtn las necesidades de este y de la propia
familia.

Formar adecuadamente a los profesionales de los diferentes dmbitos (sanitario, educa-
tivo, psicoldgico, etc.) donde se realiza habitualmente el diagnéstico y comunicacién a los
padres para que la informacién se comunique adecuadamente y evitando la elevacién de
barreras negativas que impidan la adecuada atencién al menor desde los primeros mo-
mentos de diagndstico.

Prestar atencion a las familias con padres con algtin grado de discapacidad para facilitar
la adecuada atencién de los menores a su cargo, como es el caso de la asistencia a reunio-
nes escolares, el seguimiento curricular del menor, el apoyo en el estudio, etc., y en aque-
llos aspectos que puedan afectar a la economia familiar (valoracién de la discapacidad
padres a los efectos del titulo de familia numerosa).

Retomar el abordaje de la problemdtica de las relaciones sexuales, la educacién sexual,
las relaciones afectivo-sexuales y el desarrollo de la sexualidad del discapacitado, cues-
tiones inherentes a estas etapas evolutivas.

Fortalecer la actividad de los Equipos de Orientacién Psicopedagdgica en la atencién del
menor.
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II1. Discapacidad y maltrato infantil

Actualizar los estudios epidemioldgicos sobre Maltrato infantil y Discapacidad y realizar
nuevos estudios dirigidos a la prevencién y el desarrollo de buenas practicas.

Fomentar programas y actividades de desarrollo de habilidades parentales que favorez-
can el trato adecuado de la infancia y prevengan las conductas de maltrato infantil.

Asegurar una correcta aplicacién del protocolo unificado para la deteccién, notificacién y
registro de casos de maltrato infantil, dotdndole de los recursos necesarios.

1V. Prevencion y atencion a la discapacidad infantil

Potenciar la creacién de unidades de atencién integral al nifio diverso (enfermedades
raras, unidad de dismorfologfa clinica, etc.) en cada Comunidad Auténoma, que permi-
tan la valoracién integral unificada, eviten las derivaciones innecesarias a la atencién es-
pecializada y desarrollen la prevencién (consejo genético, técnicas de diagnostico genético
preimplantatorio, cribado metabdlico, etc.)

Aproximar la atencién en salud mental a las necesidades de la poblacién general y espe-
cialmente a las poblaciones méds vulnerables.

Demandar los recursos necesarios para la implantacién de programas Ocio y respiro en
las familias.

Elaborar protocolos de atenciéon semejantes a otros elaborados por el Observatorio de la
Infancia: Registro Unificados de Casos de Maltrato Infantil (RUMI), Menores Extranjeros
No Acompaiados (MENAS), etc.

Necesidad de atender el componente emocional y la salud mental infanto-juvenil rela-
cionados con las discapacidades, distinguiendo la atencion general de la destinada espe-
cialmente a personas con discapacidad y familias.

V. Discapacidad infantil: derechos y legislacion.

Realizar el desarrollo reglamentario de la Ley de dependencia que incluya los aspectos es-
pecificos sobre infancia y discapacidad (Consejo Nacional para la Discapacidad, Consejo
Interterritorial). Evitar la imposicién del limite de edad actual dentro del desarrollo re-
glamentario para que no se restringa tinicamente al tramo de 0 a 3 afios y que éste se am-
plie al tramo 0 a 6 afios.

Evitar que el desarrollo reglamentario convierta la Ley de dependencia en una ley de aten-
cién de los adultos y las grandes dependencias, para que se contemple la discapacidad in-
fantil, y que no se restringa a la Atencién temprana.

Promover el desarrollo y aprobacién de una Ley especifica de atencién temprana.
Valorar la conveniencia de elaborar un plan especifico de atencién integral a la infancia y
la discapacidad.

Fomentar la coordinacién entre &mbitos e instituciones implicados en la atencién al nifio
discapacitado: educacidn, sanidad, servicios sociales, salud mental, rehabilitacion, etc., y
elaborar protocolos que lo posibiliten si fuera necesario.
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Conclusiones

La infancia que presenta discapacidad requiere de una mayor preocupacion social, en su
prevencién y atencién, siendo mdltiples las situaciones que se presentan relacionadas con
esta circunstancia teniendo los pediatras un papel muy importante, no sélo en la atencién de
los nifios, sino también en la defensa de sus derechos y en la bisqueda de respuestas acor-
des ala gravedad de las circunstancias que les afectan y a las necesidades de la infancia y sus
familias.
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PREVENCION DEL DEFICIT DE YODO EN LA
INFANCIA: UN PROBLEMA DE SALUD PUBLICA

José A. Diaz Huertas
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Maite Muiioz Calvo
Josefa Aguayo Maldonado

Introduccion

El yodo es un micronutriente esencial y necesario para el normal crecimiento y desarrollo
de las personas, que debe aportarse de forma regular a través de la alimentacién, por ser esen-
cial en la sintesis de las hormonas tiroideas, las cuales juegan un papel fundamental en el me-
tabolismo de la mayor parte de las células y en el proceso de crecimiento de todos los 6rganos,
especialmente del cerebro. Las hormonas tiroideas, tiroxina (T4) y 3,5,3'-triyodotironina (T3)
son necesarias durante todas las fases de la vida, ya que intervienen en funciones muy im-
portantes en el organismo y son indispensables para una funcién normal del sistema nervioso
central (SNC)'2 Resultan especialmente cruciales durante el desarrollo del cerebro fetal en el
embarazo y durante la vida postnatal. Su importancia se relaciona no solamente con el grado
de deficiencia, sino también con la fase del desarrollo en la cual se produce, siendo mds gra-
ves las consecuencias si tiene lugar en los primeros meses de embarazo. Deficiencias de yodo
leves y moderadas durante embarazo y la vida postnatal temprana se asocian a déficits neuro-
psico-intelectuales en lactantes y nifios*®. Para los nifios prematuros, puede ser especialmente
peligroso, al verse privados antes de tiempo de las hormonas tiroideas maternas y de yodo
antes de que su propia glandula esté madura y haya podido acumular suficiente yodo®®.

Las fuentes naturales de yodo son escasas ya que dicho elemento se encuentra distribuido
de forma irregular en el agua y los alimentos. Por razones geoldgicas, el contenido en yodo
de la superficie de la tierra es muy pobre, debido al lavado del mismo durante el deshielo
tras el periodo de glaciacién. Por ello la mayoria se encuentra en los océanos y en las capas
profundas de la tierra en forma de yoduro. Es por esto que los pescados de mar, las algas,
los mariscos y los mamiferos marinos son la principal fuente de yodo °. Debido a que estd
en muy escasas cantidades en los alimentos y a nuestros hébitos alimentarios, resulta dificil
cubrir las necesidades diarias de yodo a través de la dieta. Esta deficiencia tampoco puede
evitarse con sal yodada ya que la sal es un factor de riesgo en la alimentacién de los paises
occidentales en los que la primera causa de morbimortalidad son las enfermedades cardio-
vasculares y en parte, estas se deben al abuso en los hdbitos alimenticios de la sal'’. No obs-
tante, la sal yodada diaria en cantidades pequefias, es un recomendable hébito alimenticio.
Todo aporte suplementario de yodo debe hacerse de forma continuada, ya que el yodo no
se almacena en el organismo y se elimina por la orina.

Definicion de la deficiencia de yodo en la poblacién

Segtin la OMS la deficiencia de yodo afecta en mayor o menor grado a cerca de 2.000 mi-
llones de personas en todo el mundo (la tercera parte de la poblacién) y es la causa ntimero
uno de retraso mental y pardlisis cerebral evitables'. Por ello, en la actualidad se considera
que la deficiencia de yodo es un problema de Salud Publica y la adecuada ingesta de yodo
se ha incluido entre los Derechos de la Infancia y los Derechos Humanos Bésicos 2.
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Los indicadores universalmente aceptados que definen la deficiencia de yodo segtin la
OMS y el ICCIDD son la prevalencia de bocio y la yoduria en la poblacién escolar, y la pre-
valencia de hipertirotropinemia neonatal (TSH > 5 mU /1) hallada en las pruebas de cribado
del hipotiroidismo congénito (siempre y cuando no se utilicen antisépticos yodados en el
periodo perinatal). La yoduria sigue siendo el principal indicador tanto del déficit previo
como del impacto de las acciones realizadas para corregirlo. En ausencia de deficiencia de
yodo la prevalencia de bocio es inferior al 5%, la yoduria es superior a 100 pg/1, y la tasa de
hipertirotropinemia neonatal inferior al 3%.

En Espafia, todos los estudios epidemiolégicos realizados desde los afios 70 muestran,
con amplias variaciones, una situacién deficitaria de yodo de leve a moderada en todo el
pais como se refleja en la Tabla 13,

La mayor parte del yodo absorbido por el organismo, aparece en orina y la medicién de
su excrecion nos informa de la ingesta de yodo. Se aconseja que la orina analizada sea la de
la mafiana y en ayunas para evitar las variaciones dependientes de la ingesta variable de
yodo con el desayuno*. Una concentracién de yodo en orina entre 100 y 199 pg/1 supone una
ingesta de alrededor de 150 pg al dia, que es la situacién 6ptima. Yodurias entre 50 y 99 pg/1
indican deficiencia leve, entre 20 y 49, moderada, y grave, si es inferior a 20.

Tabla 1. Prevalencia de bocio en diferentes ciudades y CC.AA.

Lugar Muestra Edad (afios) Yoduria en p/l Bocio (%) Ano
Zaragoza 1398 13 97 25 1991
Cataluna 2883 >6 88 21 1981
Pais Vasco 4336 6-14 73 21 1988-92
Navarra 7934 6-16 140 19 1985
Galicia 3872 4-18 - 79 1981
Sevilla 591 Escolares 85 43 1981
Huelva -Sierra 521 Escolares 41 44 1981
Asturias 6876 6-15 63 24 1982
Granada 511 6-15 35 38 1981

Consecuencias del déficit de yodo

El déficit de yodo constituye una de las enfermedades carenciales mds frecuentes del
mundo®®. La ingesta insuficiente de yodo afecta a la funcién tiroidea y se produce una hi-
potiroxinemia responsable de los llamados Trastornos causados por Déficit de yodo (TDY),
cuya gravedad dependerd del momento de la vida en que ocurra y de la intensidad y dura-
cién del déficit (Tabla 2)1617,

La consecuencia méds grave del déficit nutricional crénico de yodo no es la produccién de
bocio endémico sino los déficits que pueden presentar los nifios nacidos en zonas con défi-
cit de este elemento. Dichos déficit son irreversibles y el resultado de los efectos combinados
del hipotiroidismo materno, fetal y neonatal secundarios a la deficiencia de yodo. Actual-
mente hay evidencia suficiente de que incluso situaciones de déficit leve-moderado se aso-
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cian también con trastornos neurolégicos permanentes en los nifios2,15. Se ha demostrado
al cabo de los afios un menor cociente intelectual y mayor incidencia del trastorno por défi-
cit de atencion e hiperactividad en estos nifios*'.

Tabla 2. Trastornos por déficit de yodo (TDY) segtin periodo en que se padece la defi-
ciencia.

Periodo deficiencia de yodo Trastornos por déficit de yodo (TDY)

Feto Mayor nimero de abortos
Fetos muertos
Anomalias congénitas
Aumento mortalidad perinatal
Aumento mortalidad infantil
Cretinismo neurolégico: Déficit mental
Sordera y sordomudez
Diplejia espdstica
Estrabismo
Cretinismo mixedematoso: Enanismo
Déficit mental, aspecto mixedematoso
Defectos psicomotores
Debilidad mental

Recién nacido Bocio neonatal
Hipotiroidismo neonatal

Nifios y adolescentes Bocio
Hipotiroidismo juvenil
Alteracién del desarrollo intelectual
Retraso en desarrollo somatico

Adultos Bocio y sus complicaciones
Hipotiroidismo
Alteracién de la funcién intelectual

Recomendaciones de ingesta diaria de yodo

Las necesidades minimas de yodo varfan a lo largo de la vida y proporcionalmente son
mayores en la edad infantil.

El déficit nutricional de yodo es un problema de dmbito mundial, y es considerado una
prioridad mundial de Salud Publica, precisamente por sus consecuencias sobre el desarro-
llo cerebral. Las recomendaciones nutricionales de yodo han sido fijadas segtin la edad y en
el embarazo y lactancia recientemente revisadas'® por varios organismos internacionales
OMS, UNICEE, el Comité Internacional para el Control de los Trastornos por Déficit de Yodo
(ICCIDD), la Asociacién Europea de Tiroides y la Comisién de la Comunidad Europea'’?
(Tabla 3).

205



Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 6

Las necesidades de yodo se duplican en la mujer durante el embarazo y la lactancia; si no
se le da un aporte extra de yodo se agrava el déficit previo. Todos los grados de deficiencia
en yodo (leve, moderado o severo) durante el embarazo y la lactancia afectan a la funcion ti-
roidea de la madre y del recién nacido, lo mismo que al desarrollo cerebral del nifio/a'%2.

Tabla 3. Recomendaciones nutricionales de yodo.

Edad Yodo

Nifios prematuros 0-5 meses >30 ug/Kg/dia
Recién nacidos a término 15 ug/Kg/dia
Nifios 6-12 meses 90 ug/dia
1-3 afios 90 ug/dia
7-10 afios 120/ d1a
Adultos 150/ dfa
Embarazadas y madres lactantes 200-300 ug/dia

Poblaciones especialmente en riesgo

La poblacién mds vulnerable al déficit de yodo es la infantil en los primeros afios de vida,
incluida la etapa perinatal y las mujeres embarazadas y en periodo de lactancia ya que la in-
gesta de yodo en los lactantes es enteramente dependiente del contenido en yodo de la leche
materna o de las preparaciones de férmula utilizadas para su alimentacion’. Es fundamen-
tal asegurar el aporte suficiente de yodo a los recién nacidos, a través de la suplementacion
con yodo a las mujeres que dan el pecho o vigilando que las férmulas lécteas contengan la
cantidad de yodo recomendado (10ug/dl para recién nacidos a término y 20ug/dl para pre-
términos), en los nifios alimentados con lactancia artificial. Cuando el déficit de yodo afecta
ala etapa fetal y al primer afio de vida, el dafio producido es irreversible, ocasionando, segiin
la intensidad de la carencia de yodo, disminucién del coeficiente intelectual mas o menos
marcada??,

Estos trastornos son evitables si se hace yodoprofilaxis a las mujeres en edad fértil ya antes
del embarazo, y debe mantenerse y atin reforzarse durante toda la gestacion y periodo de lac-
tancia®?* Debe asegurarse igualmente un adecuado aporte de yodo al nifio después del des-
tete, fundamentalmente durante los primeros afios de vida, y mantenerse posteriormente.

Repercusiones de la carencia de yodo durante el embarazo para el feto y el recién nacido

La transferencia de tiroxina (T4) y de yodo se establece durante el embarazo desde la
madre al feto. Durante la primera mitad de la gestacion las hormonas tiroideas disponibles
para el feto son predominantemente de origen materno, de manera que la T4 de la madre es
la fuente mds importante de T3 para el cerebro fetal y lo protege contra una deficiencia po-
sible de la hormona hasta el nacimiento16, 17. Una vez que se inicia la secrecién de las hor-
monas por el tiroides fetal, las hormonas son de origen fetal y materno, de forma que el
porcentaje de hormonas de origen materno protege al feto hasta el nacimiento de las posi-
bles consecuencias de una funcién tiroidea fetal inadecuada®.
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La relacion entre el desarrollo del cerebro humano y las hormonas tiroideas estd muy es-
tudiada y se sabe que la tiroxina materna (T4) es imprescindible para el desarrollo del cere-
bro fetal?> 2 También concentraciones bajas de T4 durante el periodo neonatal pueden ser un
factor negativo que contribuye a los problemas del neurodesarrollo de los nifios prematuros.
Estudios retrospectivos confirman que existe una relacién entre la hipotiroxinemia durante
el periodo neonatal y un retraso del desarrollo, con aumento en el riesgo padecer pardlisis
cerebral??.

La presencia de una T3 materna normal no resuelve la deficiencia de T3 en el feto. Esto se
debe a que el desarrollo del cerebro fetal depende totalmente de la conversién de T4 en T3
por accién local de la enzima yodotironina desyodasa 5'D2, no pudiendo obtener T3 direc-
tamente del plasma. De ahi la importancia de concentraciones normales de T4 en la madre,
para proteger el cerebro fetal, mientras que concentraciones normales de T3, suficientes para
mantener un estado eutiroideo materno, no protegen al cerebro fetal si la madre es hipoti-
roxinémica'4. Para poder alcanzar las altas concentraciones séricas impuestas por la presen-
cia del feto, se necesita un aporte de yodo casi doble con respecto al necesitado antes del
embarazo.

Criterios por los que se debe evitar los antisépticos yodados en el periodo perinatal

La absorcién tépica de soluciones yodadas usadas durante el parto, y en el cuidado de la
piel del recién nacido se ha asociado con bloqueo de la funcién tiroidea debido al efecto Wolf-
Chaikoff. Este efecto conduce a la inhibicién de la liberacién y sintesis de las hormonas ti-
roideas. A diferencia del adulto, en el que a los pocos dias, los mecanismos de
autorregulacion tiroidea permiten liberarse de dicho efecto evitando un estado de hipoti-
roidismo, no ocurre asi en el periodo perinatal, tanto el en feto como en el neonato, en los que
no han madurado los mecanismos de liberacién. El bloqueo del tiroides causado por un ex-
ceso de yodo puede durar hasta meses, con el consiguiente hipotiroidismo durante unas
fases muy importantes del desarrollo del SNC.

Por ello, la aplicacién de antisépticos yodados tanto a la madre en los momentos previos
al parto, como al recién nacido provoca una sobrecarga yodada incontrolada que contrain-
dica su uso030. Igualmente ocurre con el uso de contrastes yodados. Especialmente en zonas
con déficit nutricional de yodo, esta sobrecarga yodada puede provocar un bloqueo transi-
torio del tiroides neonatal que no solo tiene repercusiones negativas sobre el programa de de-
teccién del hipotiroidismo congénito, aumentando el ntimero de falsos positivos, sino
ademds puede producir un hipotiroidismo neonatal transitorio, siendo mas acusado en los
nifios prematuros, con las consecuencias, muchas veces irreversibles, que dicho efecto puede
producir sobre su desarrollo neurolégico. Las cantidades de yodo que contienen estos pro-
ductos, son notablemente mayores (entre 500 y 2500 veces) que las aportadas con los suple-
mentos en forma de yoduro potésico recomendados durante el embarazo y la lactancia, por
lo que estos tltimos estdn exentos de estos efectos iatrogénicos.

Medios de aporte del yodo necesario

El término “yodoprofilaxis” engloba a las acciones dirigidas a la prevencién de la defi-
ciencia de yodo en aquellas dreas que son deficitarias. Las recomendaciones internacionales
(OMS, UNICEF y ICCIDD) aconsejan la yodacién universal de la sal, entendiéndose por ello,
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la yodacién de la sal de consumo humano y animal, incluyendo la utilizada en las industrias
alimentarias® %11,

La mejor estrategia para evitar el déficit de yodo en la poblacién general es el consumo ha-
bitual de sal yodada y aportar un suplemento extra de 200-300 ug de yodo al dia a la mujer
embarazada y lactante mediante un preparado farmacolégico’. Este suplemento debe darse
de forma generalizada, sin exigir pruebas previas de que la mujer embarazada es yododefi-
ciente e hipotiroxinémica, de la misma manera que se ha generalizado el uso de folatos sin
pruebas previas de que la mujer sea folatodeficiente. No existen contraindicaciones, ya que
si el yodo administrado no es necesario y la ingesta del mismo era ya suficiente para cubrir
las necesidades durante el embarazo, su exceso se elimina por la orina. Las cantidades de
yodo que pueden resultar excesivas para una gldndula tiroides sana, en la que funcionan
correctamente los mecanismos de autorregulacién, exceden los varios gramos diarios®.

En Espafia existe sal yodada disponible en el mercado desde 1983, aunque nuestro pais no
ha introducido atin la yodacién universal de la sal como practica institucionalizada y en la
actualidad su consumo representa atin un porcentaje pequerio (aproximadamente 30%).40 Se
establece el contenido de yodo en 60 mgr por kg de sal, de manera que con la ingesta diaria
normal de sal (unos 3 gramos/dia) se cubren las necesidades diarias de yodo, excepto en la
mujer embarazada. Toda la poblacién debe utilizar sal yodada al cocinar y aderezar los ali-
mentos, especialmente los nifios y mujeres en edad fértil. Su consumo es especialmente im-
portante en mujeres embarazadas y en periodo de lactancia, aunque este debe ser reducido
porque en la mujer embarazada la sal es un factor de mayor riesgo que fuera del embarazo
debido a los cambios cardiovasculares propios de la gestacién.

Uno de los compromisos mas firmes en nuestro pais en relacion a la profilaxis del déficit
de yodo, fue establecido por la Sociedad Espariola de Endocrinologia y Nutricién (SEEN) en
su “Documento de consenso para la prevencion y control de los TDY en Esparia” de 1992 donde se
dice textualmente que “para que la profilaxis con sal yodada llegue a ser eficaz debe formar parte de
un Programa de Salud Piiblica para la Prevencién y el Control de los TDY %31,

El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud aprobé en Diciembre de 2003 el
programa para la prevencién de las deficiencias de yodo que incluye estas recomendaciones™.

UNICEF Espafia y el Ministerio de Sanidad firmaron en Febrero del 2004 un acuerdo para
prevenir los trastornos provocados por el déficit de yodo tanto en mujeres embarazadas
como en nifios/as y se resalté la necesidad de tomar medidas para erradicar los trastornos
por déficit de yodo, promocionando el consumo de pescado marino, de sal yodada y de las
dosis farmacolégicas adecuadas de yoduro potdsico para el embarazo.

El Ministerio de Sanidad y Consumo (MSC) ha propuesto una serie de recomendacio-
nes, para dicho fin, entre las que se incluyen; recomendar la ingesta de alimentos ricos en
yodo, como el pescado de mar o el marisco; realizar campafias de informacién especial-
mente dirigidas a las mujeres embarazadas, a los profesionales sanitarios y a los respon-
sables de la salud infantil (pediatras, educadores y centros educativos) recomendando las
dosis farmacolégicas adecuadas de yoduro potdsico para el embarazo y recomendando
también la utilizacién en los comedores escolares de todas las Comunidades Auténomas
de sal yodada®.
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En Diciembre del 2004 se redacté un manifiesto sobre la erradicacién de la deficiencia de
yodo en Espafia, que fue firmado por diferentes sociedades cientificas y por representantes
de UNICEF Espafia, dejando constancia, entre otros puntos, de que una deficiencia leve o
moderada de yodo tiene importantes repercusiones sobre la morbimortalidad perinatal y
sobre el desarrollo cerebral y la maduracion intelectual de los nifios, entre otros importan-
tes problemas de salud ptiblica y de que la resolucién de estos problemas sélo podrd lograrse
aumentando la cantidad de yodo en la dieta de la poblacién espafiola. Esto no es posible
conseguirlo aumentando tan sélo la ingesta de alimentos con mayor riqueza en yodo, como
el pescado, sino recomendando el uso de alimentos enriquecidos con yodo como la sal yo-
dada asi como aportando yodo en forma de yoduro potdsico (IK) en aquellas situaciones es-
pecialmente sensibles como es el caso de la mujer durante el embarazo y la lactancia®.Este
manifiesto fue refrendado por el Grupo para la Erradicacion de las Deficiencias de Yodo
(GTDY) de la Sociedad de Endocrinologia y Nutricién en Diciembre de 2006.

La Sociedad Espariola de Medicina Familiar y Comunitaria (SEMFyC) a través del Programa
de Actividades Preventivas y de Promocién de la Salud (PAPPS), tanto del Grupo de la Mujer
como del Grupo de Infancia y Adolescencia, ha realizado estas recomendaciones en 2004 y en
2007 incidiendo en esta tiltima en la necesidad de disminuir el consumo de sal de cualquier tipo
y la necesidad de suplementar a todas las embarazadas®*. La Sociedad Espafiola de Gineco-
logia y Obstetricia (SEGO) recomendd las mismas actuaciones en Diciembre de 2005%.

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia aprobado en Consejo de Minis-
tros celebrado el 16 de Junio de 2006 considera en el Objetivo 9.8 “Impulsar acciones para la
prevencién de la espina bifida, y la erradicacién de los trastornos de déficit de yodo, que
impida las graves consecuencias que esta carencia produce en nifios, nifias y adultos”*.

El Grupo de Trabajo para la prevencion de los defectos congénitos del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo incluye dentro de sus recomendaciones la importancia de la atencién a las
necesidades de yodo durante el embarazo®.

En resumen, la deficiencia nutricional de yodo es un problema generalizado en Europa,
y afecta a Espafia. Puesto que los trastornos derivados de la deficiencia de yodo son evita-
bles, las politicas en materia de Salud Publica de recomendar el consumo de sal yodada y la
eliminacién de antisépticos yodados en el periodo perinatal asi como la suplementacién de
yodo en la mujer embarazada y en el periodo de lactancia con 200-300 pg de yodo al dfa son
acciones sanitarias aconsejables y necesarias y deben ser conocidas por los profesionales sa-
nitarios.
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Introduccion

La obesidad y las comorbilidades que se derivan de la misma representan un grave pro-
blema sanitario tanto en los paises desarrollados como en aquellos que se encuentran en via
de desarrollo. Mas de mil millones de personas en todo el mundo presentan sobrepeso y la evo-
lucién répidamente creciente de las tasas de prevalencia de la obesidad justifica la valoracion
realizada por la Organizacion Mundial de la Salud en relacién a este problema que ha califi-
cado de «Epidemia del Siglo XXI», cuyas consecuencias en relacién a la salud y al gasto sani-
tario son imprevisibles a medio plazo. A este respecto, en nuestro pais los trastornos y
patologias asociados a la obesidad representan cada afio un coste de aproximadamente dos mil
millones de euros, lo que equivale al 7 % del total de gastos del Sistema Nacional de Salud.

La obesidad es causa de diversas complicaciones organicas como la hipertension, hiper-
colesterolemia y resistencia a la insulina, entre otras, que condicionan la aparicién de en-
fermedades responsables de una elevada morbimortalidad (diabetes, enfermedad
cardiovascular, etc.) Si bien las consecuencias graves de la obesidad se manifiestan en la po-
blacién adulta, ya durante la infancia van desarrolldndose las alteraciones metabdlicas y las
lesiones vasculares responsables de la aparicion posterior de dicha patologia. La mayoria
de los estudios en relacién al fendmeno denominado «tracking» (tendencia de un individuo
a mantener en el tiempo un determinado factor de riesgo) han puesto de manifiesto que la
presencia de obesidad en la infancia y adolescencia, persiste en mayor o menor medida du-
rante la edad adulta. La adolescencia es una etapa critica del desarrollo de gran relevancia
en relacion a la obesidad. Con frecuencia los adolescentes obesos presentan marcadores de
riesgo cardiovascular y aproximadamente el 40 % de los mismos van a continuar siendo obe-
sos en la edad adulta. Por otra parte las caracteristicas psicoldgicas inherentes a la adoles-
cencia dificultan la implementacién de medidas preventivas y de tratamiento de la obesidad
en esta edad.

En este informe se aportan en primer lugar datos epidemioldgicos de la obesidad infan-
til en Espafia compardndolos con los existentes en otros paises. Se revisan asi mismo las com-
plicaciones de la obesidad y las estrategias actuales de prevencién, con especial referencia a
la adolescencia.
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Indicadores

Los cambios permanentes de la talla y la masa muscular durante la infancia determinan
que la obesidad no pueda ser evaluada tinicamente mediante la medida del peso. El indice
de masa corporal (IMC: peso/talla? = kg/m?) es una medida util de la adiposidad, ya que
tiene en cuenta los cambios en la talla, aunque tiene importantes limitaciones que han sido
comentadas ampliamente'. El IMC es ttil para la monitorizacién del sobrepeso y la obesidad
en la poblacién y para la deteccién de individuos con exceso de grasa corporal*3. En adul-
tos, se define obesidad cuando el IMC es > 30 kg/m?2. En nifios y adolescentes es necesario
el uso de los percentiles por edad y sexo. El International Obesity Task Force (IOTF) ha des-
arrollado una definicién del sobrepeso y la obesidad para nifios y adolescentes, basada en es-
tudios representativos de seis paises*. Los autores proponen puntos de corte equivalentes a
25y 30 kg/m? para cada edad y sexo. Con ellos se podra definir en los nifios y adolescentes
sobrepeso y obesidad, respectivamente. Estos puntos de corte son muy ttiles desde el punto
de vista epidemioldgico, ya que son aplicables a nivel internacional y permiten hacer com-
paraciones de distintas poblaciones en todo el mundo.

El IMC es un indicador que tiene buena especificidad pero poca sensibilidad®. Ello es de-
bido seguramente a que, en la infancia, los cambios en el IMC son paralelos a los cambios en
la masa no grasa, y no asf a los cambios en la masa grasa corporal®. Para precisar el diag-
noéstico del exceso de grasa serd necesario obtener mejores estimaciones del compartimiento
graso corporal, a través del uso de otras medidas antropométricas o de otros métodos més
sofisticados’. En la préctica, cuando un nifio o adolescente presenta un IMC elevado, se de-
beria confirmar el diagnédstico de obesidad midiendo la grasa corporal. En estudios epide-
mioldgicos se podria hacer mediante la medida de pliegues cutdneos o impedancia
bioeléctrica®. A nivel asistencial, se podrian utilizar los mismos métodos u otros mds sofisti-
cados, pero cada vez mds disponibles, sobretodo en medio hospitalario®.

Epidemiologia en Espaiia.

En Espafia son pocos los estudios que se han llevado a cabo sobre muestras representati-
vas de la poblacién infantil. El primer estudio epidemiol6gico sobre obesidad infantil en
nuestro pais se denominé Paidos’84 y se realizé sobre una muestra representativa de la po-
blacién escolar en Espafia, en 1984. La prevalencia de obesidad, estimada mediante la me-
dida de pliegues cutdneos, oscilaba, en varones, entre 2.5 y 6.7%, en Andalucia y el
Centro-Norte de Esparia, respectivamente y, en mujeres, entre 1.9y 7.7%, en Catalufia-Bale-
ares y la region Norte, respectivamente!”.

En el estudio enKid", realizado en una muestra representativa de la poblacién espafiola
entre los 2 y los 24 afos, se ha observado que, utilizando los valores de referencia de Cole et
al*, las prevalencias de sobrepeso + obesidad fueron las siguientes: 27.5% de 2 a 5 afios, 33.5%
de 6 a9 anos, 26.0% de 10 a 13 afos y 21.2% de 14 a 17 afios. Las prevalencias de obesidad
fue-ron: 9.0% de 2 a 5 afios, 9.2% de 6 a 9 afios, 4.7% de 10 a 13 afios y 5.9% de 14 a 17 afios.
La prevalencia de sobrepeso + obesidad mds baja se observé en la region Noreste (21.8%) y
la més elevada en Canarias (32.8%).
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La prevalencia de sobrepeso y obesidad se ha determinado también en adolescentes es-
pafioles de 13 a 18 afos (Estudio AVENA), que fueron estudiados en cinco ciudades (San-
tander, Zaragoza, Madrid, Murcia y Granada). La prevalencia de sobrepeso + obesidad fue
de 25.69% en varones y de 19.13% en mujeres'>. En estos adolescentes se obtuvo también
una estimacion de la grasa corporal a partir de la medida de los pliegues cutaneos.

Comparacién de los datos espaiioles con otros paises.

La prevalencia de la obesidad es elevada tanto en Europa'® como en Estados Unidos'* e in-
cluso en paises menos desarrollados’. Recientemente se ha revisado la literatura y se ha
recopilado la experiencia internacional sobre la prevalencia de obesidad en nifios y adoles-
centes de un gran nimero de paises de todos los continentes'®. La comparacién de unos
paises a otros es a menudo dificil debido a la diferente metodologfa utilizada y sobretodo a
que los valores de referencia utilizados son distintos.

Se pudo comparar la prevalencia de sobrepeso + obesidad teniendo acceso a las bases de
datos originales de distintos paises (Espafia, Rusia, USA, Brasil, China, Inglaterra y Escocia)17.
Se considerd como patrén de referencia el estdndar internacional propuesto por el IOTF4. En
nifios de 6-7 afios se observo que los aragoneses eran aquellos con una mayor prevalencia, in-
cluso superior a la de los americanos, aproximadamente en el mismo afio (Figura 1).
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Figura 1 Prevalencia de obesidad segtin sexo en nifios de 6-7 afios de diferentes regiones o
paises. Cambio observado en el transcurso de un periodo de varios afios (Ara = Aragén, Rus
= Rusia, US = Estados Unidos, Bra = Brasil, Chi = China, Eng = Inglaterra, Sco = Escocia)

En adolescentes de 13-14 afios, los que presentaban mayor prevalencia eran los america-
nos, seguidos en este caso por los aragoneses (Figura 2).

En Europa, se han comparado los datos disponibles en distintos paises y se ha observado
que la prevalencia de sobrepeso y obesidad en nifios y adolescentes oscila entre 9 % en Bul-
garia y 39 % en Creta. En Espafia, la prevalencia se encontraba entre las mds altas, un 27 %?.
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Figura 2. Prevalencia de obesidad segtin sexo en nifios de 13-14 afos de diferentes regiones
0 paises. Cambio observado en el transcurso de un periodo de varios afios (Ara = Aragén, Rus
= Rusia, US = Estados Unidos, Bra = Brasil, Chi = China, Eng = Inglaterra, Scp = Escocia)

Tendencias de incremento en Espafia y otros paises.

En la mayoria de los paises se ha observado una tendencia al aumento de la prevalencia
de sobrepeso y obesidad'®. En Aragon se valoré la prevalencia de sobrepeso y obesidad en
nifios de 6-7 afios y adolescentes de 13-14 afios, desde 1985-86 hasta 1995-962. Se observé que
en nifios de 6-7 afos las prevalencias de sobrepeso fueron mayores en nifias que en nifios; sin
embargo, en adolescentes, las prevalencias fueron mayores en varones que en mujeres. En
nifios de 6-7 afios la tendencia desde 1985-1986 a 1995-1996 fue a un aumento progresivo
tanto en nifios como en nifias. En adolescentes, la tendencia al aumento de la prevalencia de
obesidad fue significativa tinicamente en el caso de los varones.

La tasa de cambio de la prevalencia de sobrepeso + obesidad ha aumentado en los tltimos
afios, desde 0.8 % /afo (1985 a 1995) a 2.33 % / afio (1995 a 2000-2002) en varones y desde 0.5
% [ afio (1985 a 1995) a 1.83 % /afio (1995 a 2000-2002) en mujeres (Figura 3)'.

30 I Varones
20 21 21 Mujeres
e 16
13
10 A—
0
1985 1995 2000-2002 afio

Figura 3. Prevalencia de sobrepeso mds obesidad por sexos desde 1985 hasta el periodo
2000-2002. Se aprecia como la tasa de cambio ha sido superior en los varones
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En mujeres, la tasa de incremento del porcentaje de grasa corporal fue similar si se com-
para el periodo 1980 a 1995 y el periodo de 1995 a 2000-2002: 0.26 y 0.23% / afio, respectiva-
mente, a los 13 afios y 0.16 y 0.17% / afio, respectivamente, a los 14 afios (Figura 4)'2.

30
B 1980
1995
20
[ 2000-2002
% grasa
10
0 = —

13 afios 14 afios edad

Figura 4. Incremento del porcentaje graso en adolescentes de 13-14 afios en tres periodos:
1980, 1995 y en 2000-2002. Se aprecia cémo el incremento en los varones ha sido mayor que
en las mujeres

No solo es importante valorar la grasa o adiposidad total, sino también la distribucién de
la grasa, ya que ésta tiene un mayor impacto en las complicaciones metabdélicas de la obesi-
dad. En Zaragoza, se observé una tendencia a una distribucién mds central de la grasa cor-
poral, valorada mediante pliegues cutdneos, desde 1980 a 1995". Este aumento fue mds
importante en los varones y en las edades inferiores de entre las estudiadas (6-11 afios en va-
rones y 6-7 aflos en mujeres). Estas observaciones fueron independientes de los cambios en
el IMC". También, desde 1995 a 2000-2002 se ha observado un aumento en el perimetro de
la cintura en varones de 13 afios y en mujeres de 14 afios®. Las tasas de cambio fueron 0.53
y 0.86 cm/afio en varones y 0.67 y 0.87 cm/afio en mujeres?.

Efecto de sexo, edad y nivel socioeconémico.

En los nifios aragoneses en edad escolar, la prevalencia de obesidad era superior en las
nifias que en los nifios; sin embargo, en los adolescentes las prevalencias fueron mas eleva-
das en chicos que en chicas?. En el Estudio enKid, las prevalencias de sobrepeso y obesidad
fueron superiores en los nifios que en las nifias11.

En los escolares aragoneses, la prevalencia de obesidad fue superior en los nifios de 6-7
afios que en los adolescentes de 13-142. Resultados similares fueron observados también en
el Estudio enKid".

En la experiencia con los escolares aragoneses, se observé que la prevalencia de sobre-
peso + obesidad aumentaba en varones desde el nivel socio-econdmico alto hacia el medio-
bajo; sin embargo, el efecto del nivel socioeconémico en la prevalencia del sobrepeso +
obesidad en mujeres, no fue estadisticamente significativo?'. En el estudio enKid, se observé
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también que la obesidad es mayor en niveles socioecondmicos y de estudios mas bajos!. En
un reciente andlisis de los adolescentes del estudio AVENA?? se observé que entre los prin-
cipales factores determinantes del sobrepeso y obesidad infantil, se encuentra la baja edu-
cacion de la madre.

Comorbilidades asociadas a la obesidad. Diabetes tipo 2 y sindrome metabélico

El adolescente obeso presenta con frecuencia una serie de comorbilidades, recientemente
revisadas en diferentes publicaciones®?, que constituyen factores de riesgo cardiovascular.
Son muchos los estudios que avalan que dichos factores de riesgo deben ser considerados no
solo en los adultos, sino también en la poblacién infantil y en los adolescentes®?. En rela-
cién al metabolismo lipidico, 1os adolescentes obesos presentan con frecuencia un perfil lipidico
aterogénico (incremento del colesterol total, colesterol ligado a las lipoproteinas de baja den-
sidad y triglicéridos, y disminucién del colesterol ligado a las lipoproteinas de alta densi-
dad®?. Estas alteraciones estdn relacionadas con el hiperinsulinismo que suele asociarse a
la obesidad, lo cual determina un incremento de la sintesis de colesterol y de las lipoprotei-
nas de muy baja densidad. Ello provoca un incremento de triglicéridos y de LDL que a su
vez condiciona que la degradacién de las HDL supere a la capacidad de sintesis®.

La obesidad en nifios y adolescentes se asocia con frecuencia a hipertensién. Los nifios
obesos suelen presentar hipertensién en un alto porcentaje de casos (aproximadamente la
cuarta parte de los que presentan un IMC superior al percentil 90 y la tercera parte de los que
tienen un IMC superior al percentil 95). Desde el punto de vista fisiopatolégico se ha invo-
cado, para explicar la asociacion entre obesidad e hipertensién, una hiperactividad del sis-
tema nervioso simpdtico en relacién al parasimpdtico®. Asi mismo la resistencia a la insulina
también ha sido invocada en la patogenia de la hipertension asociada a la obesidad a través
de un mecanismo de sobrecarga de volumen, aunque existen dudas al respecto®. La hiper-
trofia del ventriculo izquierdo y la microalbuminuria se utilizan como signos de afectacion
de 6rganos diana a tener en cuenta en casos de hipertension.

* Otras complicaciones no directamente relacionadas con el riesgo cardiovascular.

Los adolescentes obesos tienen tendencia a la depresion y dificultades para la integracion
social®. Ello puede dificultar el tratamiento creando un circulo vicioso obesidad-intervencion
que se retroalimentan. En algunos casos pueden llegar a plantear problemas de inadaptacion
social. A nivel hepatico el adolescente obeso puede presentar una esteatosis hepdtica que es
muy frecuente en los adultos con obesidad (hasta el 30%)*. También es frecuente la litiasis
biliar, especialmente en las adolescentes obesas que se han sometido a un programa de adel-
gazamiento intenso y rdpido. El sobrepeso y la obesidad predisponen a alteraciones ortopé-
dicas en cadera (epifisiolisis) y rodilla. Asimismo predispone al sindrome de apnea
obstructiva del suefio, que puede llegar a provocar hipertensién pulmonar.

* Diabetes tipo 2.

Clasicamente se consideraba que la diabetes tipo 2 era tipica de los adultos a partir de los
40 afios. Sin embargo, en los dltimos afios se han observado diagnésticos en adolescentes y
nifios preptberes. Una reciente revisiéon de la Academia Americana de Diabetes sugiere que
aproximadamente el 45 % de los casos de diabetes pedidtrica en el momento actual son de
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tipo 2. E1 CDC (Centro de Control de Enfermedades) determina que si prosigue el incre-
mento de la obesidad en el mundo, uno de cada tres recién nacidos en el afio 2000 podria des-
arrollar una diabetes en el futuro®.

La prevalencia de diabetes tipo 2 en nifios es dificil de establecer. Antes de la década de
los 90 era extrafio encontrar estadisticas significativas. En el afio 1994, la diabetes tipo 2 ya
representaba mds del 16 % de los nuevos casos de diabetes diagnosticados en nifios de Es-
tados Unidos (36) y, en el afio 1999, dependiendo del drea geografica considerada, se publi-
caban prevalencias entre el 8% y el 45%, sefialdndose ya diferencias étnicas evidentes® 3.
Estados Unidos y Canadd son los paises que han referido el mayor ntimero de nuevos casos
de diabetes tipo 2 en nifios y adolescentes. En el momento actual se considera que la pade-
cen del 1 al 2.5 por mil de nifios canadienses de entre 5y 14 afios y del 2.3 al 3.5 por mil de
adolescentes entre los 15 y 19 afios®*. La prevalencia de diabetes tipo 2 en nifios europeos
no es tan importante como lo que sucede en Estados Unidos. El primer nifio con diabetes tipo
2 se diagnosticé en 1993, y hasta el afio 2001 han aparecido 17 nuevos casos, 15 de los cua-
les eran de etnia oriental®.

En relacién a edad y sexo, la edad media de los casos publicados se sittia entre los 13 y 14
afios, coincidiendo con un estadio puberal mayor o igual a un Tanner III. Parece existir mayor
susceptibilidad para padecer la enfermedad en la nifia que en el nifio (relacién 1,7:1). La
agregacion familiar es importante, estimdndose que entre el 60 y el 80% de los pacientes pre-
sentan antecedentes de diabetes tipo 2 en familiares de primer grado¥.

Aunque otros factores se asocian a la aparicién de diabetes tipo 2 en nifios (antecedentes
familiares y etnia, entre otros) el factor de riesgo mds importante es la obesidad*'. En un es-
tudio sobre la diabetes infantil, se observé que el 90% de los adolescentes con diabetes tipo
2 presentaban exceso de peso; sin embargo, en los nifios con diabetes tipo 1, el exceso de
peso sélo se observé en el 25 % de los mismos*.

En un grupo de 167 nifios obesos de distintas etnias, Sinha et al han observado que la in-
tolerancia a la glucosa estaba presente en el 25% de los nifios méds jovenes y en el 21% de los
adolescentes®.

En Espafia, en una serie similar de nifios obesos, utilizando los mismos criterios de diag-
nostico, la prevalencia de intolerancia a la glucosa es del 7,4%, muy similar a la encontrada
en otras poblaciones de nifios con obesidad en Europa®.

La resistencia a la insulina-hiperinsulinismo es una anomalia metabdlica que se observa
con frecuencia en la poblacién infantil con obesidad. Los métodos que permiten una correcta
valoracién de la misma son de elevado coste econémico e invasivos, por lo que se discute
cual puede ser el mejor indice clinico para su valoracién. En el momento actual, se consi-
dera al indice HOMA, basado en determinaciones basales de glucemia e insulinemia, como
el mejor indicador clinico de resistencia a la insulina*, aunque todavia no se sabe cudl es el
punto de corte 6ptimo a partir del cual establecer la existencia de resistencia a la insulina. Lo
anterior, es atiin mas dificil en la poblacién infantil, en la cual es necesario el establecimiento
de puntos de corte especificos teniendo en cuenta el sexo, la edad y el estadio de madura-
cién sexual. En cualquier caso, valores cercanos a 2.5-3.0 parecen ser los mds adecuados*.
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Si tenemos en cuenta los valores del indice HOMA en la poblacién infantil, al menos 35.8
% de los nifios obesos presentarian resistencia a la insulina®. Dicha resistencia a la insulina
estd modulada a su vez por factores genéticos, ambientales y por la pubertad donde la se-
crecion de hormonas, como la GH, favorece el hiperinsulinismo. Conforme se incrementa la
resistencia a la insulina, aumenta el deterioro de la célula 88 pancredtica hasta llegar un mo-
mento en que es mdximo con el consiguiente debut clinico de una diabetes tipo 2. Los co-
nocimientos actuales sugieren que los pacientes con riesgo de padecer diabetes tipo 2 tienen
un defecto intrinseco en la secrecién de insulina de la célula beta pancreética. Sin embargo,
esta anomalia permanece clinicamente silente hasta que existen factores ambientales que in-
ducen resistencia a la insulina. Entonces, ante un aumento de la demanda para secretar in-
sulina, inicialmente existe una hipersecrecién compensadora pero ésta termina por fracasar,
sobre todo ante la existencia de hiperglucemia o de alteraciones lipidicas asociadas. De esta
forma, la secrecién de la célula beta declina hasta aparecer una diabetes franca¥. Por tanto,
el comienzo del proceso patolégico es inaparente la mayor parte de las veces y soslaya los
esfuerzos médicos para intervenir.

Como conclusién, cada vez es mayor la evidencia a favor de que la responsable de la dia-
betes tipo 2 es una destruccién progresiva de las células beta seguramente mediada por
factores metabdlicos genéticamente determinados, junto con el aumento de factores infla-
matorios (interleucinas) que inducen apoptosis y disminucién del volumen de células beta.
La hiperglucemia y el aumento de dcidos grasos libres en sangre son capaces de activar dicha
apoptosis®. La resistencia a la insulina se asocia estrechamente a la obesidad, sobre todo de
tipo visceral. Durante la pubertad, aumenta la secreciéon de hormona de crecimiento, lo que
promueve un estado fisiolégico de resistencia a la insulina.

La diabetes tipo 2 es a menudo asintomdtica. Lo que si es necesario identificar son los fac-
tores de riesgo asociados: obesidad, hipertension, dislipidemia, acantosis nigricans, puber-
tad precoz, sindrome del ovario poliquistico, hiperuricemia y esteatosis hepdtica46.
Alrededor del 20% de los adolescentes con diabetes tipo 2 presentan los denominados «sin-
tomas cardinales» de la enfermedad como son: poliuria, polidipsia y pérdida de peso. La ce-
toacidosis diabética como forma de presentacién es excepcional, pero se ha referido en
jovenes afroamericanos e hispanos, atribuyéndose a factores relacionados con susceptibili-
dad genética®.

La Asociaciéon Americana de Diabetes establece como glucemia normal en ayunas los va-
lores inferiores a 100 mg/dL (6,11 mMol/L). Los pacientes con cifras en ayunas entre 100 y
125 mg/dL tienen una intolerancia a la glucosa. Aquellos con glucemia en ayunas > 126
mg/dL tienen diabetes. Para realizar el diagndstico es necesario obtener dos lecturas eleva-
das en dias diferentes. A las dos horas de una sobrecarga oral con 75 g de glucosa, un valor
plasmético < 140 mg/dL se considera normal, valores > 140 y < 200 se consideran como
intolerancia a la glucosa, y cifras = 200 mg/dL son diagnésticas de diabetes *. Una muestra
aleatoria de glucemia > 200 mg/dL es diagndstica de diabetes si el paciente presenta sinto-
mas adicionales, como es la poliuria. Para distinguir entre diabetes tipo 1 y tipo 2 pueden
resultar de utilidad las determinaciones plasmaticas de: insulina basal, péptido C (presente
o elevado en la diabetes tipo 2 y disminuido o ausente en la tipo 1) y anticuerpos frente a la
célula beta pancredtica (ICAs), frente a la insulina (AAI), frente a la decarboxilasa del dcido
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glutdmico (GADA)y frente a la tirosinfosfatasa (ICA-512). Estos tltimos son positivos en al-
rededor del 90% de los pacien-tes recién diagnosticados de diabetes tipo 1%.

Existe escasa experiencia en el abordaje terapéutico del nifio con diabetes tipo 2. Debe ser
multidisciplinar e incluye: alimentacion adecuada, actividad fisica regular, modificaciones
del estilo de vida (evitar sedentarismo) y, en algunas ocasiones, antidiabéticos orales. Man-
tener el peso adecuado con una dieta saludable y con actividad fisica aerébica y regular de
30 minutos al dia debe prevenir la aparicién de diabetes tipo 2 en la poblacién infantil de
riesgo. El seguimiento clinico es primordial. Consistird en la medicion seriada de glucemias
en ayunas y postprandiales. La HbA1C debe mantenerse < 7% y la glucemia basal entre los
70y los 100 mg/dL. Cada afio hay que controlar la albuminuria, la funcién renal y realizar
el cribado de posible retinopatia. Asimismo deberd hacerse cribado de otros componentes
asociados a la insulinorresistencia como son: hipertension arterial, hipertrigliceridemia y
disminucién de la fraccién HDL del colesterol. La agrupacién de estos factores junto con la
obesidad es lo que en el momento actual se denomina sindrome metabdlico que se estd con-
virtiendo en uno de los principales problemas de salud ptblica del siglo XXI y esta resul-
tando ser una de las complicaciones mds te-midas de la obesidad.

Estrategias de intervencion

Las elevadas tasas de prevalencia de la obesidad y su tendencia ascendente obligan a des-
arrollar al méximo todas las estrategias de intervencién (preventivas y terapéuticas).

* Prevencion primaria.

Un problema de la magnitud de la obesidad, justifica la realizacién de medidas de pre-
vencién universal o prevencion primaria dirigidas a toda la poblacién. En la prevencién pe-
didtrica las actuaciones deben dirigirse tanto a los nifios como a sus familias y deben ser
fundamentalmente de tipo educativo, centrdndose en la mejora de los estilos de vida (ali-
mentacién y actividad fisica). Las escuelas son lugares de intervencién muy apropiados pero
también deben realizarse en otros medios (comunidades de vecinos, medios de comunica-
cion, etc.) El personal de los centros de salud y consultas especializadas debe reforzar estas
acciones aprovechando los controles de salud. Es absolutamente necesario que las adminis-
traciones publicas, educativas y sanitarias, faciliten la adopcién de estilos de vida saludables,
mediante la instauracion de medidas politicas y sociales. A este respecto es importante el
sector de la alimentacién y la mejora de las infraestructuras, transportes y medios de comu-
nicacion®.

Durante las tiltimas décadas se han prodigado los programas de intervencién primaria en
todos los paises desarrollados. Aunque las limitaciones derivadas de las diferencias meto-
dolégicas empleadas asi como de la diversidad sociocultural de los distintos paises dificul-
tan establecer el nivel de evidencia de la utilidad de estos programas preventivos, es
generalmente bien aceptada la necesidad de estas intervenciones, que son propiciadas desde
las administraciones nacionales y desde los comités sanitarios internacionales. A este res-
pecto en nuestro pais, en el afio 2005 el Ministerio de Sanidad y Consumo espafiol presentd
la estrategia para la Nutricién, Actividad Fisica y Prevencién de la Obesidad (NAOS)** en
colaboracién y coordinacién con las comunidades auténomas. En la Tabla 1 se sefialan los ob-
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jetivos de este proyecto destacdndose la importancia de las acciones dirigidas a la poblacién
infantil.

Tabla 1. Objetivos de la estrategia Nutricién, Actividad Fisica y Prevenciéon de la Obesi-
dad (NAOS)

 Fomentar politicas y planes de accién destinados a mejorar los hdbitos alimentarios
y aumentar la actividad fisica en la poblacién. Estas politicas deberdn ser sosteni-
bles, integrales y buscar una amplia participacion de la sociedad.

* Sensibilizar e informar a la poblacién del impacto positivo que, para su salud, tienen
una alimentacion equilibrada y la préctica regular de actividad fisica.

* Promover la educacion nutricional en el medio familiar, escolar y comunitario.

* Estimular la préctica de la actividad fisica regular en la poblacién, y especialmente
en los escolares.

* Propiciar un marco de colaboracién con las empresas del sector alimentario para pro-
mover la produccién y distribucién de productos que contribuyan a una alimenta-
cién mds sana y equilibrada.

* Sensibilizar a los profesionales del Sistema Nacional de Salud para impulsar la de-
teccion sistemdtica de la obesidad y el sobrepeso en la poblacién.

¢ Realizar el seguimiento de las medidas propuestas y la evaluacién de los resultados
obtenidos a través de la estrategia.

La falta de datos representativos a nivel europeo de prevalencia de sobrepeso y obesidad
fue determinante para la financiacién dentro del Sexto Programa Marco del proyecto HE-
LENA (Healthy Lifestyle in Europe by Nutrition in Adolescence), coordinado desde Esparia
por el Prof. Luis Moreno Aznar de la Universidad de Zaragoza, coautor de este informe. En
este proyecto participan 26 grupos de 10 paises y se van a obtener por primera vez datos de
prevalencia de sobrepeso y obesidad de adolescentes entre 13 y 16 afios a nivel europeo com-
parables. Asimismo, se aportardn datos de interés para el establecimiento de politicas y des-
arrollo ambiental que faciliten las conductas positivas para la salud y estilos de vida
saludables (www.helenastudy.com).

Otros proyectos europeos de intervencion primaria en curso en los que participan au-
tores de este informe son:

1) Estudio IDEFICS (Identification and prevention of Dietary —and lifestyle- induced he-
alth EF-fects In children and infantS), proyecto a cinco afios que se inici6 en septiembre de
2006, en el que participan 23 institutos de investigaciéon y empresas de 11 paises de la Unién
Europea. En este proyecto serdn intervenidos 17.000 nifios de edades comprendidas entre 2
y 10 afios (http:/ /www.ideficsstudy.eu/Idefics);

2) HEALTH(a)WARE (www.health-a-ware.eu), proyecto financiado dentro del programa
Sécra-tes-Comenius y coordinado por el Prof. Hanno Strang de la Universidad Humboldt de
Berlin, en el que participan grupos de 6 paises europeos. La parte espafiola estd coordinada
por la Dra. Marcela Gonzélez-Gross de la Universidad Politécnica de Madrid. En este pro-
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yecto se pone en marcha un programa de intervencién en colegios de educacién secundaria
y se considera que el profesor de educacion fisica es un profesor cercano a los adolescentes
y probablemente el mds indicado para educar en materia de salud. En el contexto de este pro-
yecto se han elaborado materiales de apoyo para el profesor con contenidos amplios de salud
y estilo de vida. Se estd ya trabajando con grupos piloto en colegios de Cantabria y la Co-
munidad de Madrid, al igual que en otros grupos en los cinco paises restantes (Austria,
Noruega, Alemania, Chequia, Polonia).

* Prevencion en la adolescencia.

La adolescencia es una edad critica en el desarrollo fisico y psicosocial del individuo, y
debe ser considerada una edad de riesgo para el desarrollo de la obesidad. Las caracteristi-
cas psicoldgicas y personales del adolescente condicionan que las medidas educativas y de
prevencién primaria resulten poco ttiles. Por otra parte con frecuencia el adolescente obeso
presenta comorbilidades que requieren medidas diagndsticas y terapéuticas. Por todo ello,
la prevencion del adolescente debe completarse en otros planos de actuacién diferentes a la
prevencion primaria, a los que se hace referencia en el reciente consenso elaborado por la
SEEDO para la prevencién de la obesidad®. En dicho documento se considera que, ademads
de la prevencion primaria o universal, debe tenerse en cuenta una prevencién selectiva, dirigida
a grupos poblacionales con mayor riesgo entre los que se incluye a los adolescentes y una
prevencién indicada dirigida a individuos con alto riesgo por padecer ciertas enfermedades
o estar sometidos a determinadas medicaciones.

Por lo tanto, y siguiendo la terminologia adoptada por la SEEDO, en el adolescente se
debe realizar una prevencion selectiva por su especial riesgo y por la dificultades que entrafia
su intervencion, y una prevencién indicada teniendo en cuenta la frecuencia de la aparicion
de complicaciones en esta edad que deberan ser diagnosticadas y eventualmente tratadas.
Para ello se requiere, un adecuado respaldo institucional y un médximo aprovechamiento
y coordinacién de los recursos educativos y sanitarios (Figura 5). En dicho marco y me-
diante una mdxima coordinacién de los profesionales implicados en la salud infantil, de-
berdn realizarse las acciones necesarias para obtener las adecuadas modificaciones del
estilo de vida (ejercicio fisico y dieta) asi como realizar un diagndstico y eventualmente un
tratamiento precoz de las posibles enfermedades y manifestaciones que se asocian a la
obesidad infantil (Tabla 2). La médxima responsabilidad de estos diagndsticos recae sobre
el médico, pero también los educadores pueden percibir signos de sospecha de algunas
de estas alteraciones. A este respecto un educador ante el mal rendimiento escolar y ten-
dencia al suefio de un nifio obeso, debe sospechar que padezca apneas del suefio e indicarle
que se lo comunique a su médico.
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Tabla 2. Enfermedades y alteraciones que pueden asociarse a la obesidad

Enfermedades y alteraciones Prevalencia aproximada

Sindrome de Prader-Willi 1/25000 habitantes

Diversas enfermedades genéticas Desconocida

Hipotiroidismo 1-2/1000 nifios

Sindrome de Cushing Muy rara en la poblacién infantil
Epifisiolisis cabeza femoral 1/3300

Enfermedad de Blount Aproximadamente como la epifisiolisis
Pseudotumor cerebral 1-2/8000 adolescentes obesos

Apnea del suefio 1/100 en clinicas pedidtricas de obesidad
Litiasis de la vesicula biliar 1-2/100 adolescentes obesas

Diabetes tipo 2 Muy variable segtin los paises
Hipertensién 1/3 obesos con IMC superior al P95
Dislipidemia 1-3/30 jévenes adultos con IMC>28 kg / m?

A continuacién comentaremos algunos aspectos de interés en el marco general de la ac-
tuacién preventiva de la obesidad en el adolescente.

* Motivacion.

La motivacién para iniciar un programa de prevencién/tratamiento de la obesidad por
parte del adolescente y de los padres es absolutamente fundamental. Es imposible producir
cambios en las conductas y hdbitos relacionados con los estilos de vida si no existe motiva-
cién y, por lo tanto, lo primero a realizar es comprobar el interés del adolescente y padres en
implicarse en un programa de prevencion. No es suficiente que los padres estén simple-
mente preocupados con la obesidad del hijo, siendo necesario que expresen una clara deci-
sion.

Si es importante la motivacién del nifio y de la familia, no lo es menos la del personal en-
cargado de realizar la intervencién. Se ha dicho que la obesidad en el adolescente representa
una de las enfermedades mds dificiles y frustrantes para ser tratada, en ocasiones, por fac-
tores y cir-cunstancias derivadas del joven o de su familia o del mismo médico; ello puede
ser asf, pero no se debe generalizar.

El acompafiamiento por parte del médico o del educador a un joven interesado en corre-
gir su obesidad es una experiencia de las mds gratificantes que se pueden tener en la prac-
tica asis-tencial y en la educativa. Sin embargo la realidad es que en el momento actual el
nivel de motivacion del personal educador y del personal sanitario, en general, es muy bajo.
A este respecto es necesario tener en cuenta esta situacion y poner los medios para subsanarlo
que, en nuestra opinion, se basan en aportar una formacién adecuada a los profesionales
implicados en el proceso preventivo.
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Participacién y coordinacion efectivas.

El disefio y preparacién de las estrategias de prevencién primaria pueden ser realizadas
desde la administracién central que deberd coordinarse para su implementacién con las re-
gionales y autondmicas. Sin embargo y por lo que respecta a las actuaciones especiales en
grupos de riego como es el caso de los adolescentes (prevencién selectiva y prevencién in-
dicada) las estrategias de intervencién conviene que sean disefiadas desde las autonomias te-
niendo en cuenta los recursos y las necesidades especificas de la regién, siendo importante
dictar normas y vias de coordinacién entre los profesionales implicados para el desarrollo de
las acciones incluidas en el programa (Figura 5).

Psicélogos

Dietistas

CENTRODE SALUD | wotivacien  ICENTRO ESCOLAR

¢ Pediatras o eProfesores
e Médicos de Familia Act. Fisica ¢ Prof de educacion

* Enfermeria Alimentacién

Figura 5 Prevencion de la obesidad en la adolescencia. Marco de intervencién y profesio-
nales implicados

Adicionalmente una buena coordinacién permitird que la informacién de las medidas a
tomar y de las intervenciones a realizar en relacién al diagnéstico y tratamiento de las posi-
bles complicaciones, fluya de manera 4gil entre los pacientes, centros escolares y las consul-
tas asistenciales. Conviene en este punto resaltar que la responsabilidad de detectar
alteraciones o factores de riesgo en los nifios obesos no recae exclusivamente en los profe-
sionales sanitarios. A este respecto ya hemos comentado anteriormente como ante una si-
tuacién de mal rendimiento escolar puede sospecharse la existencia de apneas del suefio.
Por otra parte, resultaria muy dificil valorar la condicién fisica, cuyo interés como factor de
riesgo en los adolescentes ha sido resaltado recientemente en la poblacion, fuera del con-
texto escolar sin un personal adecuado para realizar dicha valoracién.

Seguimiento a largo plazo de los resultados obtenidos y de las posible recaidas y com-
plicaciones.

Hay que tener en cuenta que la obesidad es una enfermedad crénica con muchas posibi-
lidades de que se produzcan recaidas, lo cual debe ser asumido por el adolescente y sus fa-
miliares al comenzar la intervencién. También pueden aparecer complicaciones derivas del
tratamiento de la obesidad (patologia de la vesicula biliar en mujeres adolescentes que han
perdido mucho peso en un tiempo reducido, trastornos del comportamiento). Por estos mo-
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tivos es importante asegurar que los adolescentes intervenidos tengan un adecuado segui-
miento en cuya tarea deben tener un papel especial, aunque no exclusivo, las consultas de
asistencia primaria. Cuando un adolescente por edad es dado de alta de la consulta del
pediatra, este deberd confeccionar un informe de la intervencioén realizada, posibles com-
plicaciones, tratamiento, etc.

En relacién a las modificaciones en estilo de vida (actividad fisica y alimentacion).

Tradicionalmente la actividad fisica se ha considerado como un mero determinante del
gasto caldrico y por tanto de equilibrante de la balanza de la ingesta calérica. Hoy en dia, los
avances producidos en fisiologfa del ejercicio han demostrado que la practica regular de ac-
tividad fisica regula en el hipotdlamo el centro de saciedad, estimula la secrecién de endor-
finas, mejora la tolerancia la estrés, y condiciona cambios de interés en relacién a las
alteraciones metabdlicas que se asocian a la obesidad (aumenta el metabolismo basal, regula
el metabolismo de la glucosa, mejora el perfil lipidico plasmatico, etc. Por tanto, ademads del
gasto calérico que comporta, la practica regular de actividad fisica, incluida la reglada en
forma de entrenamiento, se nos presenta como un pilar basico del tratamiento y de la pre-
vencién del aumento de la adiposidad corporal en la adolescencia.

Por lo que respecta a las modificaciones que se puedan introducir en la alimentacién, hay
que tener en cuenta que durante la adolescencia se producen las mayores necesidades de
energia y nutrientes de todo el ciclo vital, exceptuando el primer afio de vida. Por tanto, cual-
quier intervencion sobre los adolescentes no debe perder la perspectiva de garantizar un 6p-
timo aporte de todos los nutrientes y la reduccién calérica se deberd realizar con mucha
precaucion.

Resumen

La tasa de sobrepeso-obesidad infantil en nifios y adolescentes espafioles es una de las
mds elevadas de Europa. La estrategia NAOS para la Nutricién, Actividad Fisica y Preven-
cién de la Obesidad, presentada en el afio 2005 por el Ministerio de Sanidad y Consumo es-
pafiol, plantea acciones educativas, entre otras, que pueden ser ttiles para los nifios en edad
escolar que tienen una gran receptividad. Sin embargo en la adolescencia la modificacion
de estilos de vida en relacion a la dieta y a la actividad fisica, requiere un nivel de motiva-
cién que precisa medidas especiales de prevencién. Asi mismo los adolescentes obesos pre-
sentan con frecuencia comorbilidades cuya deteccién, y en su caso tratamiento, deben ser
tenidos en cuenta en los programas de intervencién. Como consecuencia de las circunstan-
cias anteriores una prevencion adecuada de la obesidad y sus complicaciones en la poblacién
adolescente, requiere una intervencion especial que no puede plantearse exclusivamente
desde la perspectiva de una prevencién primaria, precisando acciones que deben realizarse
de forma coordinada desde los Centros Escolares y de Atencién Primaria por todos los pro-
fesionales relacionados con la salud.
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NINO, ENTORNO Y CONSUMO

Oriol Vall Combelles
Oscar Garcia Algar
Carme Puig Sola

Introduccién.

Sin ninguna duda, acaba en pobres resultados listar tinicamente los nombres de patolo-
gias supuestamente sociales en poblaciones de ancianos, mujeres, trabajadores o nifios, y li-
mitarse Unicamente a describir solo sus detalles. Hay que convocar ademds, la
responsabilidad de los profesionales para que investiguen las causas mds alld del signo o
sintoma y se comprometan ante soluciones a problemas que, en muchas ocasiones, necesi-
tan mds de cuerdas para salir del pozo social que de pastillas cada ocho horas.

En todos los rincones del planeta, son similares la mayoria de diagnésticos médicos, como son
la diabetes, los tumores, las fracturas o el asma. Probablemente la tinica diferencia sea los re-
cursos sanitarios con que cuentan. Sin embargo, para los problemas sociales, cuyas consecuen-
cias acaban teniendo efectos médicos, es dificil tener respuestas comunes ya que éstos tienen que
ver con el tipo de organizacion poblacional en su conjunto. Por esta razén una cultura amplia
y un saber profundo del profesional, incrementa las garantias diagndsticas, muchas veces com-
plejas. De ahi que la historia y la antropologia ayuden al conocimiento en su conjunto.

Maés todavia, se trata de buscar el mapa que subyace bajo las fichas de un imaginario rom-
pecabezas cuyas claves remiten a dolor, impotencia, ignorancia o perversion. Se impone la
btisqueda de una cartografia social que permita investigar el sistema de organizacién y re-
laciones internas de un determinado grupo humano, estudiar sus asimetrias evidentes y su
correlacién de fuerzas poco explicitas y poder predecir asi, las enfermedades sociales que,
tarde o temprano, se hardn visibles en sus ciudadanos.

Factores determinantes.

Consumo [ publicidad.

Tradicionalmente la sociedad elaboraba sus productos para cubrir sus propias necesida-
des, éste era el concepto rural basado en la propia autonomia del grupo. En las casas, case-
rios y pequefias comunidades agrupadas, se elaboraba el pan, el vino, el aceite, el jabén, la
energia caldrica, la conservacion de los alimentos y en muchos casos la confeccién de los
propios tejidos. Esto sucedia a principios de siglo XX en Europa, aunque todavia se mantiene
en buena parte de las sociedades agricolas del hemisferio sur.

En una segunda etapa todavia préxima, la poblacién adquirfa los productos ya elabora-
dos por la industria, es decir, se abandonaba la autonomia en aras a una mayor operatividad,
y es ahi donde aparecia el concepto de “urbano” que relevaba al concepto de “rural”. Los
bienes, como sucede hoy en dia, ya no se elaboraban en el propio medio sino que se com-
praban en otro lugar donde previamente se habian manufacturado y especializado. La razén
de ser de estas empresas era, por tanto, hacer frente a las necesidades del ciudadano y de ahi
que se esmerasen a que los productos fuesen asequibles econémicamente y préximos al
cliente, es decir faciles de adquirir.

Pero en una tercera etapa, que es la actual, aparece el llamado valor de consumo. Es decir,
antes la empresa invertia en calidad, duracién y buen gusto, sin embargo hoy dia sus inte-
reses son otros, principalmente cantidad demandada, no-durabilidad y homogeneizacién
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de los gustos al estilo “coca-cola”. La economia y las finanzas desplazan al ciudadano como
eje sobre el que gira el proceso y se coloca, la venta por la venta, como objetivo primordial.
El ser humano pasa a ser un mero escalén del sistema.

El mundo de las finanzas es, sin duda alguna, criptico, de ahi que hayan proliferado muchas
analogfas que tratan de explicar unas propiedades intangibles. Se dice que las finanzas retinen
cuatro atributos que la hace casi divina, es decir, es inmaterial, inmediata, permanente y pla-
netaria. Segtin algunos antrop6logos, el mercado ha venido a ocupar, en cierto sentido, un
lugar reservado a la religién. Marc Blondel, con un pragmatismo mds sindicalista, ha llegado
a plantearlo de forma distinta: hoy dia, los poderes ptblicos no son mds que unos asalariados
de la empresa y que, por tanto, el mercado gobierna y el gobierno administra.

En esta tercera etapa es cuando irrumpe ademds la publicidad como elemento escaparate
de la venta. La publicidad seduce y educa al consumidor, principalmente al de bajo nivel
educacional y discreta formacién cultural. Lo hace dependiente mds alld de su capacidad de
gasto. Unos adquieren y otros suefian, pero todos quedan atrapados. Si anteayer se buscaba
el producto que se necesitaba para consumir. Ayer, se planific que el ciudadano encontrara
siempre todos los productos de consumo a mano. Hoy, la publicidad ha creado al consumi-
dor, el cual compra productos sin necesitarlos.

Tabla. 1. Contenidos de riesgo de la televisién (IORTV, 2005)

* Contenidos sexistas: los que discriminan a las mujeres, degradan su imagen y tienden
a crear situaciones de desigualdad entre los sexos.

* Contenidos violentos: los que exhiben actos de agresién verbal o fisica, directa o indi-
recta, hacia la integridad de las personas y otros seres vivos.

* Contenidos racistas o xenéfobos: los que reflejan actitudes degradantes hacia ciertos
colectivos étnicos o extranjeros, originando situaciones de segregacion.

* Contenidos consumistas: transforman el uso y disfrute de productos de un fin en si
mismo en una necesidad compulsiva insaciable, derivando en adiccién al consumo,
falta de autocontrol e irresponsabilidad en el gasto.

* Contenidos pornograficos: los que muestran actitudes personales intimas, referidas a
la préctica sexual, de forma obscena, sin el decoro aceptado usualmente por la sociedad.

* Contenidos que hacen apologia de las drogas y de los juegos de azar: los que ensal-
zan las supuestas «bondades» de determinadas sustancias, legales e ilegales, que crean
adiccién (drogodependencia) y son perjudiciales para la salud de las personas. También
aquellos otros que elogian los juegos de azar como medios idéneos para obtener di-
nero, de forma fécil y sencilla, pudiendo crear adiccién (ludopatia).

* Contenidos que degradan el lenguaje: los que utilizan un lenguaje corrompido, ya sea en
el vocabulario, en la pragmatica o en la sintaxis, infringiendo las reglas de la comunicacién
lingifstica.

* Contenidos de culto excesivo al cuerpo: los que presentan una preocupacion obsesiva
por la figura y conciben el cuerpo humano como si fuera un escaparate para el éxito per-
sonal. En ocasiones estos contenidos podrian crear conductas imitativas y provocar en-
fermedades como anorexia, bulimia, vigorexia, etc.

* Contenidos que violan el derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la
propia imagen: aunque la legislacion protege estos derechos, a veces proliferan conte-
nidos, sobre todo en algunos programas del corazén, que se ponen al filo de la ley de
forma morbosa y confunden la vida privada con la ptblica.
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El consumo, a través de la publicidad, sabe crear adictos, aficionados, creyentes, necesita-
dos, coleccionistas, mitémanos. Todo parece necesario: esoterismo, belleza, vitaminas, modas,
psicoandlisis, cruceros por el Caribe, escdndalos, tele predicadores, mucho ocio, muchisimo
deporte e infinita television (TV). La pulsion en vender puede llevar a deseducar el gusto y la
estética y enaltecer lo vulgar por ser lo mas extendido. Marx decfa: “Dadme un molino de
viento y os daré la Edad Media”. Tal vez se podria extrapolar diciendo dadme la publicidad y
una sociedad con poder de compra y baja formacién y os crearé al homo consumidor.

Informacion [ formacion.

No hay duda que la TV ha sido una herramienta a través de la cual se han podido vehi-
culizar excelentes programas educativos y de buena informacién, pero no lo es menos que
una “ventana” en cada hogar, es aprovechada por determinados grupos de poder para trans-
mitir andlisis sesgados de noticias, inundar al ciudadano con ofertas publicitarias y otros
mensajes subliminales, destinados a un determinado ptiblico con pocos recursos intelectua-
les y por tanto fdcilmente manejable. Frente a este tipo de poblacién, muchos responsables
de la TV no temen encontrar contestacién alguna a unos programas mediocres llenos de opi-
niones pobremente contrastadas o conscientemente manipuladas.

Noam Chomsky, comenta en sus articulos, que antes la informacion era proporcionar una
descripcién precisa y verificada de un hecho o acontecimiento comprensible para el lector in-
cluso en su significado mds profundo. Hoy, es asistir en directo al acontecimiento, con la en-
gafiosa sensacién, de que ver es comprender.

Los informativos en TV, no estdn hechos para informar sino para distraer. Querer infor-
marse sin esfuerzo es una ilusion, propia de una cultura que cada vez valora menos el es-
fuerzo. La TV, tiene que ver mds con el mito publicitario que con la realidad intelectual. La
perversion es que excluye del campo real aquello que no muestra. Dicho de otra forma, lo
real no necesariamente es la realidad.

Tabla 2. Valores que debe potenciar la televisién (IORTV, 2005)

Valores urgentes: Valores preferentes:

1. Educar en el respeto a la persona y 1. Educar en libertad.

los grupos sociales. 2. Promover la participacién (el derecho mds im-
2. Fomentar y facilitar la convivencia. portante en una democracia).
3. Estimular la tolerancia. 3. Formar para una conciencia critica y autocritica.
4. Propugnar laigualdad en todassus 4. Impulsar hébitos saludables.

acepciones (sexos, razas, creencias, 5. Fomentar la solidaridad.

oportunidades...). 6. Propugnar el didlogo.
5. Apoyar la integracion. 7. Fomentar la cooperacién.
6. Promover la no violencia. 8. Defender la diversidad cultural.
7. Potenciar la no discriminacién. 9. Facilitar la comunicacién entre distintas cul-
8. Promover la cultura de la media- turas.

cién y el didlogo para la resolucién 10. Educar en el respeto a otras creencias.

de conflictos. 11. Estimular la generosidad.

12. Fomentar la proteccién del medio ambiente.
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El semanario francés Le Point, durante el afio 2003, contabilizé las escenas de violencia
emitidas por TV durante una semana: 670 homicidios, 14 secuestros, 15 violaciones, 32 tomas
de rehenes, 848 peleas, 27 escenas tortura, 419 fusilamientos, 13 estrangulaciones, 9 defe-
nestraciones y 11 atracos. Aqui habria que recordar que al ser humano no se le puede defi-
nir, ni estudiar, ni pensar, fuera de su contexto, de las condiciones materiales y sociales que
le rodean. En este sentido, el contexto aqui descrito, no estd exento de un determinado feed
back, tributario de ser analizado como cualquier otro objeto.

Tabla 3. Contenidos preferentes que deben tener los programas de televisién para los
nifios (IORTYV, 2005)

1. Fomentar el desarrollo emocional, cognitivo y fisico de los nifios mds pequerios.

2. Desarrollar la creatividad.

3. Estimular su imaginacién con juegos, personajes y fantasias constructivas.

4. Utilizar un lenguaje elaborado y correcto, cuidando el vocabulario y la sintaxis, y em-
pleando menos muletillas, palabras comodin y jerga. Crear el hdbito por la lectura.

5. Ofrecer una imagen positiva de la vida.

6. Fomentar la participacién a través del juego y del respeto a sus reglas.

7. Ofrecer distintas opciones ante los estereotipos sociales y sexuales (evitando la discri-
minacién de género que adjudica determinados valores a las nifias y otros muy distin-
tos a los nifios).

8. Facilitar conocimientos, estimulando su interés intelectual y su curiosidad cientifica,
para pensar desde la TV.

9. Fomentar la expresion y comprension del arte y la estética.

10. Informar sobre la realidad del mundo que les rodea y la forma de vida en otros paises.

11. Educar en el respeto al otro y en la convivencia pacifica y democratica.

12. Relacionar a nifios de grupos étnicos diferentes y /o nacionalidades distintas.

13. Mejorar el concepto que puedan tener respecto a los diversos grupos que configuran
una sociedad plural y diversa.

14. Fomentar el respeto hacia si mismo en grupos o minorias oprimidas.

15. Potenciar la conciencia critica y autocritica.

16. Fomentar los hdbitos en una vida saludable.

17. Evitar el consumismo, analizando el significado de los anuncios.

18. Cuestionar constantemente las actitudes y los actos violentos y su trivializacién.

19. Rechazar el culto excesivo al cuerpo y la preocupacion obsesiva por la figura.

En el Libro Blanco (2003) sobre la educacién en el entorno audiovisual, presentado por el
Consejo Audiovisual de Catalufia, se constata que los nifios pasan mds horas ante el televi-
sor que en la escuela. Los menores entre 4 y 12 afios dedican 990 horas anuales a ver la tele-
vision, frente a 960 que pasan en el colegio. Respecto a la hora del dia en que mds la ven,
corresponde a una banda horaria entre las 21 y las 24 horas, es decir fuera del horario pro-
tegido. Més aun, si a las 19 horas semanales como televidente se suman los minutos desti-
nados a videojuegos y al ordenador, entonces un menor pasa una media de 30 horas
semanales frente a la pantalla. El informe advierte que los menores procedentes de familias
con bajo nivel econémico son los que pasan mds tiempo ante el televisor.

Hay que subrayar ademds, que la televisién plantea una gran competencia frente a la es-
cuela. Su visién no exige ni esfuerzo, ni disciplina, ni paciencia, ni una actitud activa que es
lo que se exige en clase. Pero lo verdaderamente grave es que en muchos casos, lo que educa
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la escuela durante el dfa, lo deshace la television durante la noche. Es decir existe un doble
mensaje dirigido al nifio que deberd tener que resolver, en muchos casos, solo y con alta pro-
babilidad de convertirse en un analfabeto audiovisual. Se ha llegado incluso a decir que los pa-
dres deberfan controlar la dieta televisiva de sus hijos igual que controlan la dieta alimentaria.

De nuevo hay que considerar al ciudadano mds frégil el que, en términos generales, cum-
ple dos condiciones: pocos recursos intelectuales y disponibilidad de gasto suficiente. Mds
atn, el grado de manipulacién estd en relacién directa con un factor comtn, la disminucién
de los conocimientos acerca del mundo y de uno mismo y el progresivo desleimiento de
cualquier poso cultural. (Tablas 4, 5, 6,7, y 8)

Tabla 4. Cédigo de Autorregulacion de las televisiones: franjas horarias

Dentro del horario legal de proteccién del menor (de seis de la mafiana a diez de la
noche), se establecen dos franjas horarias de superproteccion (o de “proteccién refor-
zada”, que es como las define el Cédigo), teniendo en cuenta que en ellas existe una
mayor probabilidad de que los menores de edad puedan ver la television sin la posibili-
dad de supervision por parte de los adultos:

* De 08:00 a 9:00 y de 17:00 a 20:00 horas, de lunes a viernes.
* De 9:00 a 12:00 sabados y domingos y determinadas fiestas.

Tabla 5 . Clasificacién de los programas por edades

Recomendacion Simbolo

Programas especialmente recomendados para la infancia

Programas para todos los ptiblicos (sin simbolo)
Programas no recomendados para menores de 7 afios (NR?) +7
Programas no recomendados para menores de 13 afios (NR13) +13
Programas no recomendados para menores de 18 afios (NR18) +18

Tabla 6. Recomendaciones sobre los programas de television para nifios

El cruce del indicador de edad recomendada con los diferentes niveles de proteccién

horaria da como resultado algunas restricciones afiadidas:

e Los programas para mayores de 18 afios (NR18) no podran emitirse en el horario legal
de proteccién del menor.

e Los programas para mayores de 13 afios (NR13) no podran emitirse en las franjas de
proteccién reforzada.

* Las promos de programas NR18 no podrdn emitirse en las franjas de proteccién re-
forzada.

e Las promos de programas NR18 que se emitan en el horario legal de proteccién del
menor no incluirdn las imdgenes o sonidos que sean la causa de esa calificacion.

* Se sefalizardn de forma permanente los programas no recomendados para todos los
publicos que se emitan en las franjas de proteccion.

¢ Se incluird la sefializacion de los programas a través de los medios y canales propios
de las cadenas (teletexto, paginas web).

e Se procurard que dicha sefializacién aparezca también en la informacion televisiva di-
fundida por otros medios de comunicacion.
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Tabla 7. Peticiones de los firmantes de la Declaraciéon de Madrid (2005) sobre Edu-
cacién y Medios de Comunicacién

1. El cumplimiento obligatorio de la legislacién nacional e internacional (Directiva co-
munitaria de la Television sin Fronteras) en materia de comunicacién, muy espe-
cialmente en lo que se refiere a la "proteccion, promocién y defensa” de los derechos
de la infancia y la adolescencia, no sélo por parte del Estado sino también por parte
de las empresas privadas.

2. La creacion, a la mayor brevedad, de un Consejo del Audiovisual, de &mbito esta-
tal, independiente, de composicién plural, encargado de supervisar el cumpli-
miento de la legislacién y que tenga capacidad sancionadora. Un Consejo que
potencie la autorregulacién, defienda la libertad de expresion, proteja a la infancia
y recoja las demandas de la ciudadanfa.

3. El disefio de un plan de educacién global en comunicacién que asegure la forma-
cién en el uso de los medios y la tecnologfa de la informacién, asi como en la ela-
boracién y andlisis de los mensajes. Esta educacién en comunicacion debera facilitar
el didlogo entre la infancia, la juventud y los adultos en los entornos escolares y fa-
miliares, entre otros, y promover la creatividad, asi como fomentar la capacidad de
andlisis critico y de autocritica.

4. Lainclusion y el reconocimiento de la educacién en comunicacién y de la ensefianza
de los medios y de las tecnologias de la informacién en los programas escolares,
desde un punto de vista transversal, no sélo tecnolégico sino también integralmente
comunicativo. Esta formacién no deberd limitarse a dar a conocer unos determina-
dos recursos técnicos y expresivos sino que también facilitard instrumentos para
comprender el mundo y saber actuar en él. Los medios presentan visiones del
mundo que influyen en los comportamientos sociales y en la potencial maduracién
ética de nifios y jovenes. El andlisis de los mensajes audiovisuales y multimedia y la
produccién de mensajes por parte de las personas mds jovenes para que puedan
hacer llegar su voz, contribuirdn a reforzar su maduracién como ciudadanas y ciu-
dadanos responsables.

5. La potenciacién por parte de los gobiernos de una politica de comunicacién que ga-
rantice la pluralidad de oferta, la existencia de proveedores de contenido indepen-
dientes, el mantenimiento de operadores ptblicos y sociales sin danimo de lucro, y
la promocién de politicas coordinadas desde el punto de vista local, autonémico,
nacional, europeo e internacional que hagan visible el disefio, produccién y difusién
de contenidos de calidad, dtiles para la educacion e innovadores y positivos para
la infancia. En este sentido proponemos el disefio de programaciones especificas
para la infancia, especializadas y segmentadas segtin niveles de edad, que mejoren
el cumplimiento de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes en este dmbito.
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Tabla 8. Recursos de Internet sobre television e infancia

OCTAa http:/ / www.iniciativaocta.org
www.gencat.net/icdona/queessexista.htm
www.marketingdirecto.com/estudios /anuncios_denunciados.pdf
www.tvinfancia.es

www?2.canalaudiovisual.com/ezine /books/sitiolegisla /leytvsinfront.html
www.rtve.es/ RTVE_Defensor/index_defensor.htm
www.rtve.es/oficial /iortv/guia_infantil.pdf

www.elpais.com

WWW.ceaccu.org

www.audiovisual.net

www.declaraciondemadrid.org/index.htm

Individualismo.

La realidad es compleja y obsesiva. Después de un ciclo econdmico-social en el que pre-
valecié una educacién patriarcal y autoritaria, con pocas dudas sobre lo que estaba bien y lo
que estaba mal, ha aparecido otro ciclo mds auténomo y diverso, probablemente con més va-
riedad de ofertas y con todo tipo de oportunidades aparentes. Es el que se vive hoy dia en
muchos paises del hemisferio norte y cuya tendencia es globalizarlo aunque sea a la fuerza.
No obstante, el tributo a pagar por este tltimo ciclo, es una sociedad que propone una com-
peticién permanente, que obliga a creer en necesidades que se van incrementando expo-
nencialmente, que desarrolla grandes desigualdades sociales y que plantea un
individualismo sin sentido.

Ante la tendencia al individualismo, cabria algtin comentario adicional. “El otro”, cual-
quier otro, pertenece a mi propio entorno que no esta constituido solo de cosas, sino que me
rodea una ecologia total con el ser humano incluido. Més atn, la libertad necesita del otro
para poder expresarse realmente. Lejos de ser un limite a la mfa, es una condicién necesaria
para poder ejercerla plenamente. Aceptando esta premisa, si “el otro” no existe en mi en-
torno, solo somos responsables de nosotros mismos, y es entonces cuando la sociedad des-
aparece. El peligro afiadido es que, en este caso, la responsabilidad social deja de existir y la
responsabilidad se computa, necesariamente, como personal e intransferible. La sociedad, las
politicas, los gobiernos quedan exculpados. La conclusién es entonces demasiado simple y
arriesgada: cada uno tiene lo que merece.

Por todo lo expuesto, como posibles factores determinantes, este homo consumidor pre-
senta cada vez mads, una creciente dificultad en apreciar, con minima coherencia critica, la
realidad circundante. Vacio de debate, de elementos de reflexién, de argumentos para la ré-
plica y sin apenas defensa critica, va adaptando progresivamente sus gustos a la conve-
niencia del mercado. Mds todavia, se le suscita una atenta actitud de espera respecto a cuanto
ese mercado le va ofreciendo y aparece un empefio en estar a la altura de la oferta, al igual
que sucede en los nifios. Es dificil saber si es bueno o malo ser nifio, probablemente ni lo
uno ni lo otro, pero una sociedad como la descrita, infantil y poco madura, tiene sus peligros.

A titulo de ejemplo, en el mercado de videojuegos, la media mundial de la demanda en
el afio 2002, se incrementd un 12 %; y solo en Espaiia en el mismo afio crecié un 22 %. Existe
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un temor evidente, por los propios contenidos, entre algunos padres y docentes, pero cu-
riosamente, las empresas solo catalogaron “para adultos” el 13.2 % del producto. Siempre
se acaba diciendo que no hay evidencias para pensar que sus contenidos incidan en las con-
ductas infantiles. No hay prisa para llenar este vacio legal. Al parecer, la prevencién solo se
acepta para las guerras reales, como la de Irak.

La Institucién Libre de Ensefianza, fundada en Madrid en 1876, proyecto pedagdgico pro-
gresista de la época, proclamaba que lo mds importante era dar cultura al pueblo. Sin em-
bargo, politicos actuales de un amplio espectro, confunden la oferta de oportunidades para
el incremento del conocimiento de los ciudadanos, con el ficil acceso a productos de con-
sumo, ocio vulgar, trivial, barato y pasivo. El resultado es la dimisién real de la pedagogia
en aras al disefio de politicas cuyo tinico objetivo es la conquista de votos.

Todo ello conduce a una mediocridad preocupante en los conocimientos que se adquie-
ren y que se expresan en otros dmbitos como las relaciones familiares, los hébitos sociales,
las conductas en el trabajo, el valor otorgado al espacio ptiblico y el acriticismo frente a
modas o ideas.

Entorno y Consumo en las comunidades de baja renta.

Este debate, no solo se centra en sociedades consumistas. Obviamente el mercado ame-
naza con aterrizar alld donde puede hacerlo pero, més alld de reproducirlo, contamina ade-
mads al propio desarrollo y a los derechos humanos del planeta. Otros lugares y espacios en
vias de desarrollo quedan afectados. Algunos datos globales centrados en la poblacién in-
fantil pueden ilustrar este fenémeno.

Segtin el Informe del Departamento de Estado USA de abril del 2002, sobre la prostitucién
infantil, advierte un aumento anual de este tipo de esclavismo. La UNICEF lo corrobora y
lo estima en 1.2 millones de nifios y la ONU lo cuantifica en mds de 7 mil millones de euros
anuales. Es importante subrayar que se trata del tercer negocio en el ranking mundial de ga-
nancias, después del trafico de drogas y de armas. Es decir, se priva de libertad a los peque-
fios, también de educacién y se abusa de ellos a riesgo de enfermar. La causa principal de que
esto suceda es la pobreza.

La ONU, a través del PNUD (Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, 2002),
nos recuerda que estd en crecimiento el fenémeno de la pobreza. En la década de los 90, lejos
de disminuir, se incrementé con respecto a los afios 60. La diferencia entre la renta del 20 %
mds rico de la poblacién mundial y el 20 % mds pobre ha seguido una progresién ascen-
dente: 1960: 30 a 1; 1990: 60 a 1; 1997: 71 a 1. Las politicas globalizadoras disefiadas por el
Banco Mundial (BM), Fondo Monetario Internacional (FMI) y Organizacién Mundial del Co-
mercio (OMC), no son ajenas a todo este panorama internacional. Figura 1

Uno de cada seis nifios en el mundo es victima de una explotacién laboral segtin la revista
médica Lancet . La gastroenteritis en los 10 dltimos afios ha ocasionado més muertes que per-
sonas en la I Guerra Mundial. La incidencia de riesgos para un nifio pobre nacido en paises
de baja renta es poder acabar como nifio soldado, nifio de la calle, ser abusado o abusada por
ser virgen y aparentemente exenta de HIV, caer en las mafias de la pornografia infantil, el tra-
fico de 6rganos, etc. Es el recurso sin escripulos de convertir al nifio en una mercancia.

234



L s it W
I:l o daty D (T
. LR D IRt
L.
. T ey m (S 1
- W

Figura 1. Paises del mundo ordenados segtin su producto interno bruto (PIB) a valores de paridad de poder adquisi-
tivo (PPA) per cdpita (la suma de todos los bienes y servicios finales producidos por un pais en un afio, dividido por la
poblacién promedio del mismo afio).

La Convencién Internacional sobre los Derechos de la Infancia de1989, ha intentado sen-
sibilizar y responsabilizar a los diferentes paises firmantes. No es una prioridad para muchos
de ellos, aunque es un documento de obligado cumplimiento, pero Somalia y USA, ni si-
quiera lo han firmado, han sido los tinicos paises que no lo han hecho. Mientras medio
mundo empobrece y enferma, el otro medio gasta y consume a costa del primero. Eduardo
Galeano ha escrito que en estos paises, la muerte no es una experiencia de ancianos sino de
la misma infancia.

Entorno y Consumo en las comunidades desarrolladas.

Aunque las palabras desarrollo o subdesarrollo pueden confundir, los emplearemos mds
como términos operativos que conceptuales. En los paises desarrollados, la pediatria social
se enfrenta cada vez mds a menudo con el problema de la pobreza, aunque ésta se catalogue
de relativa. Es decir, se es mas pobre rodeado de ricos, que los indigentes de paises con gran
pobreza. Joan Benach, médico experto en desigualdades escribe en su libro: “Aprender a
mirar la salud” (2004), que Europa y USA gastan 17.000 millones de délares en comida para
animales domésticos, mientras que con 13.000 millones de ddlares serfa posible obtener ali-
mentacién y salud bdsica para todo el mundo. Europa gasta 105.000 millones de délares en
bebidas alcohdlicas, mientras que con 9.000 millones de ddlares, seria posible tener acceso a
agua potable, y sanidad para todos. El mundo estd enfermo de desigualdades.

Otros aspectos médicos sociales, mds propios de sociedades opulentas, son la prevalencia de
las enfermedades mentales, mds frecuente entre hijos de padres de baja formacién (15 %) que
entre los de formacién media (6 %). Habria que afiadir también, el fendmeno de las adicciones,
la violencia entre iguales, los intentos o consumacion de suicidios, el maltrato y abuso en el seno
familiar, el fracaso escolar y sobre todo la aparicién del nifio como sujeto de consumo.
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Las borracheras entre adolescentes son consideradas de alto riesgo sobre todo por las con-
secuencias posteriores, accidentes de tréfico y reyertas entre pandillas rivales. En Espafia se
han popularizado los “botellones” u ocupacién del espacio publico para beber hasta altas
horas de la madrugada, principalmente en verano. Las conductas incivicas son frecuentes.
Otro aspecto, mds propio de los paises escandinavos, es el suicidio que ha pasado a ser la ter-
cera causa de muerte (14 %) entre los j6venes entrel5 y 24 afios. Respecto a la violencia entre
escolares, un estudio de Sheefield (UK), demuestra que el 42 % se viene produciendo entre
las propias chicas.

Tabla 9. Consumo de sustancias psicoactivas en estudiantes de ensefianza secundaria
(1994-2006) (Plan Nacional Sobre Drogas)
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Epilogo

La imposicién del mercado a cualquier cultura sociedad o geografia, vendiendo fantasias,
admirando tecnologfa, asegurando un bienestar ficticio, imponiendo un modelo occidental
de consumo y vendiendo en cémodos plazos para que, el dinero no obtenido, se gaste in-
mediatamente, se ha conseguido pervirtiendo, en gran medida, los valores de convivencia
social. Por ejemplo, la especulacién comercial de ciertas multinacionales ha destruido el
modo de vida tradicional de comunidades indigenas. Todo vale. Por un lado el individua-
lismo, por otro el mensaje conformista de que “la sociedad es asi”. Pero no hay que enga-
farse, la generalizacién absuelve.

Frente a los valores relacionados con la ayuda mutua, la generosidad, la autodisciplina, el
esfuerzo, el compartir el sufrimiento inevitable o el sin-sentido del dolor, la dignidad ante la
muerte o el fomento de la educacion como valor social, han aparecido los valores del
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mercado, regidos por politicas que fomentan el lucro en exceso, pasiones vulgares, amora-
lidad sistematica, incivismo o la aceptaciéon de la mentira como inevitable. El mercado ha
empezado a generar su propia idea de moral.

Quiza no seria descabellado proponer un juego, basado en una conjetura. Se consideran
dos variables, la variable formacion holistica, nivel cultural o cualquier concepto andlogo y
otra variable referente a la capacidad de compra, de consumo o similar. Jugando con ellas,
y de modo sencillo pero no simple, se podrian obtener cuatro escenarios o “tipos de socie-
dades”: Modelo A, ambas variables bajas, sociedad pobre y simple; modelo B, ambas altas,
sociedad rica y en general culta; modelo C, riqueza alta y nivel intelectual bajo; modelo D,
pobreza por una parte y nivel intelectual alto por otra. Conscientes de haber mezclado de ma-
nera poco precisa algunos conceptos, cada lector estd en su derecho de ir imaginando un
mapamundi e ir pensando en sus propios ejemplos de pais. Pero las preguntas clave del
juego serian las siguientes: ;qué modelo escogeria el mercado como méds idéneo para su pro-
pio interés?. Justificarlo. ;Por qué rechazaria los otros modelos?. Argumentarlo.

Llegados a este punto, y retomando el puzzle del inicio, lejos de tratarse de piezas sin re-
lacién entre si, como argumentdbamos al principio del capitulo, pertenecen todas ellas a un
rompecabezas cuyo dibujo es un modelo social de consumo, objetivo preferente del mer-
cado, cuyos valores se venden como éticos y finalistas.

Ante esta realidad, Fernando Savater sugiere que, ir mds alld del simple mercado, es formar
ciudadanos educados, preparados para vivir con los demds, participando en la gestién pari-
taria de lo publico, distinguiendo entre lo justo y lo injusto y capaces de aportar debate ttil.

Un debate que reconoce que la democracia no es solo votar, sino saber lo que se vota; que
la justicia estd en la base de la libertad y que la libertad es un concepto muy fécilmente ma-
nipulable.

Para ello, una buena formacién y una constante motivacion cultural forma parte del an-
tidoto. La educacién elimina desigualdades entre personas, ayuda a interpretar la realidad,
inviste al mundo de significado y escucha lo que habla la pluralidad de cada individuo, tal
como sefiala Alain Ouaknin. Un tipo de pobreza arraiga cuando se enajena el conocimiento,
se desdefia el afdn de entender, se postula la pereza en el pensar. Solo un conocer corto y
parco para subsistir y un minimo saber para poseer.

Enfrentados a este panorama, nada mejor, en términos de eficiencia, que tratar de identi-
ficar el dibujo de fondo sobre el que van colocadas las piezas del rompecabezas y aparecerd,
poco a poco, el dibujo de la sociedad en estudio. Ninguna ficha se puede entender por se-
parado. Tampoco nada se puede lograr sin un saber de conjunto. Ahif radica el problema,
pero tal vez, también, la solucién.
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VH ATENCION A LA SALUD INFANTIL
EN CLAVES DE CALIDAD

Rosa Gomez de Merodio Sarri

Introduccion

Es un hecho que desde el 1 de enero de 2002, momento en el que se produce el traspaso
de las competencias sanitarias a las diez Comunidades Auténomas gestionadas anterior-
mente por el INSALUD, se produce un cambio en la Misién de la Administracién Central que
pasa a tener un papel coordinador y vertebrador del nuevo el modelo descentralizado de ges-
tién sanitaria y asi lo refleja la Ley de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud.

Los gobiernos autonémicos se enfrentaron a un reto econémico y organizativo; superado
este momento inicial, surgen aspectos a los que es preciso prestar especial atencién. Asf, la
experiencia de estos afios indica que, los distintos desarrollos de las competencias autoné-
micas, han llevado a un incremento de la variabilidad de la gestién de los procesos sanita-
rios y, por ende, a la calidad de la atencién prestada al paciente; la atencién al paciente
pedidtrico no escapa a este hecho.

En el intento de establecer un sistema de coordinacién y planificacién integrada que per-
mita mejorar la eficacia y la eficiencia surge El Plan de Calidad para el Sistema Nacional de
Salud? se caracteriza por:

* Centrarse en las necesidades de pacientes y de usuarios.

* Orientarse a la proteccion, la promocion de la salud y la prevencién.
* Preocuparse por el fomento de la equidad

¢ Fomentar la excelencia clinica.

¢ Interesarse en impulsar la evaluacién de tecnologfas y procedimientos con base en la mejor
evidencia disponible.

* Capaz de generalizar el uso de las nuevas tecnologias de la informacién para mejorar la
atencion a pacientes, usuarios y ciudadanos.

* Transparente para todos los actores.
e Evaluable en el resultado de sus acciones.

El propésito de estos principios en incrementar la cohesién del Sistema Nacional de Salud
garantizando la calidad de la atencién con independencia de la Comunidad Auténoma
donde se preste. Su estructura interna se concreta en 6 dreas de actuacion, desplegadas en 12
estrategias, 41 objetivos y 189 proyectos.
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Orientacion al cliente: el menor

La referencia expresa del Plan de Calidad al nifio/a (menores), se recoge en los siguientes
puntos:

* Prevencién de la obesidad (objetivo 2.3).
e Prevencién del consumo de alcohol en menores de 18 afios (objetivo 2.4).
e Prevencién de accidentes domésticos (objetivo 2.5).

* Generar y difundir conocimiento sobre las desigualdades en salud y estimular buenas
précticas en la promocién de la equidad en atencién a la salud y en la reduccién de las des-
igualdades en salud desde el Sistema Nacional de Salud (objetivo 2.6), a través, entre otros
planes, del desarrollo de estrategias para promover la atencién a la salud con un enfoque
multicultural -especialmente en aspectos como los cuidados, la alimentacién y la violen-
cia- y, sobre todo, en las mujeres y los nifios.

Por ello, el resto de aspectos relativos a la atencién sanitaria al paciente pedidtrico en Es-
afia, debe planificarse y desplegarse desde las mismas dreas que la atencién a adultos:
. Proteccién, promocién de la salud y prevencién
. Fomento de la equidad

. Fomento de la excelencia clinica

p

1

2

3. Apoyo a la planificacién de los recursos humanos en salud

4

5. Utilizacién de las tecnologfas de la informacién para mejorar la atencién de los ciudadanos
6

. Aumento de la transparencia

Queda, por tanto, la especial proteccion y orientacion al menor como cliente, reforzada
s6lo en los casos expuestos anteriormente.

En el d&mbito supranacional, el 23 de octubre de 2007, la Comisién Europea lanz6 una
nueva estrategia sanitaria que establece un marco de accién centrado en temas de especial
relevancia dentro de la Unién Europea, la cual se enfrenta a un nuevo escenario definido
por el envejecimiento de la poblacién y las desigualdades sanitarias (mds patentes con las tl-
timas ampliaciones); asi, la esperanza de vida de los nifios europeos tiene hoy una variabi-
lidad entre 65 y 78 afios, como también varia la calidad de vida a edades avanzadas. De igual
forma, se estdn produciendo amenazas globales como las pandemias y los efectos del cam-
bio climético, y las nuevas tecnologfas estdn transformando el funcionamiento de los siste-
mas sanitarios.

La Unién Europea estd trabajando por mejorar la calidad y la duracion de vida de sus ciu-
dadanos para contribuir a la sostenibilidad econémica y la participacién activa de las per-
sonas en la sociedad durante més tiempo.

El nuevo programa, que se basa en el Libro Blanco titulado “Juntos por la salud: un plan-
teamiento estratégico para la UE 2008-2013"3, entrard en vigor el 1 de enero de 2008 y se apli-
card a través de un plan de trabajo anual que establecerd los dmbitos prioritarios y
mecanismos de financiacién.

Sus principales objetivos son:
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. Mejorar la sequridad sanitaria de los ciudadanos: Dentro del primer objetivo se tomardn me-
didas encaminadas a desarrollar la capacidad de la UE y los Estados miembros de res-
ponder ante amenazas a la salud, por ejemplo, mediante la planificacién de situaciones de
emergencia y medidas de preparacion. También se contemplan medidas sobre seguridad
de los pacientes, evaluacion de riesgos y la normativa comunitaria en materia de sangre,
tejidos y células.

. Fomentar la salud, incluida la reduccién de desigualdades en materia sanitaria: La Comision cen-
trard su actuacién dentro del segundo objetivo en los factores determinantes de la salud
— como la alimentacién y el consumo de alcohol, tabaco y drogas -, incluidos los de ca-
rcter social y medioambiental. También se adoptardn medidas de prevencién de enfer-
medades graves, reduccién de las desigualdades en materia sanitaria y fomento del
envejecimiento sano en toda la Unién.

. Informacion y conocimientos sanitarios: Para el tercer objetivo, la Comision se centrard en el
desarrollo de indicadores de salud y la divulgacién de informacién a los ciudadanos. Se
hard hincapié en medidas con valor afiadido comunitario tales como el intercambio de
informacién sobre cuestiones de género, salud infantil o enfermedades poco frecuentes.

. Medidas financiadas por el Programa de Salud 2008-2013: Podran optar a financiacién con cargo
al nuevo programa las actividades transeuropeas de apoyo al desarrollo sanitario en Eu-
ropa. A fin de garantizar la participacion de organizaciones que fomenten medidas sanita-
rias acordes con los objetivos de Programa, se ofrece toda una serie de mecanismos de
financiacidn, incluidas medidas de cofinanciacion, licitaciones, subvenciones de funciona-
miento y financiacién conjunta con los Estados miembros y otros programas comunitarios.

Con este Plan, de nuevo se da un impulso desde la Unién Europea a enfocarnos a la salud
infantil como un proceso estratégico de funcionamiento perfectamente distinguido de un
marco conceptual general.

El enfoque a la Calidad Total

La Calidad Total, “es un programa de calidad basado en resaltar todos los aspectos de ca-
lidad a lo largo de la vida completa del producto o servicio. No basta con asegurar la cali-
dad mediante inspecciones finales ni tampoco a lo largo del proceso. La calidad total procede
de un compromiso total con la calidad de toda la organizacién (calidad en todo el &mbito de
la empresa)”*.

Los principios de la Calidad Total® o de la Excelencia son los siguientes (Figura 1):

* Orientacién hacia los resultados

¢ Orientacion al cliente

e Liderazgo y coherencia en los objetivos

¢ Gestion por procesos y hechos

¢ Desarrollo e implicacion de las personas

¢ Aprendizaje, Innovacién y Mejora continuos

¢ Desarrollo de alianzas

* Responsabilidad social
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Responsabilidad social Orientacion hacia los resultados
Desarrollo de alianzas Orientacién al cliente
Excelencia
Aprendizaje, Innovacién Liderazgo y coherencia
y mejora continuos en los objetivos

o Gestién por procesos y hechos
Desarrollo e implicacion de las personas

Figura 1. Principio de la calidad total

Sibien, el conjunto de todas las estrategias anteriormente citadas a nivel supranacional,
nacional y autonémico serfan el compromiso de las “organizaciones” y sus lideres con la ca-
lidad total del sistema; como hemos visto, estdn dirigidas a la Prevencién y orientadas funda-
mentalmente a las conductas de riesgo:

¢ Tabaquismo

¢ Consumo de alcohol

* Consumo de drogas

¢ Vida sexual activa

e Conduccién temeraria

¢ Trastornos de conducta alimentaria

El despliegue de dichas estrategias en objetivos y, a su vez, en planes de accién deja de
lado otros aspectos de la atencién sanitaria de importante relevancia.

Entendiendo por organizacién el Sistema Sanitario en su totalidad, para detallar el esce-
nario espafiol actual, desde el enfoque de la Calidad Total, parto de la descripcién y encua-
dre de los dos actores principales (entre otros muchos) que intervienen en la cadena de
prestacion del servicio sanitario (cadena cliente/ proveedor).

* Médicos Pediatras (proveedores):

- Escasez de especialistas o ineficiente distribucién
- No reconocimiento de las especialidades pedidtricas
- Variabilidad en la formacién

- Variabilidad en la practica clinica
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® Paciente pedidtrico-menor (clientes):

- Autonomia como sujeto®. “Se produce un cambio en el status social del nifio y como
consecuencia de ello se ha dado un nuevo enfoque a la construccién del edificio de los
derechos humanos de la infancia. Este enfoque (...) consiste fundamentalmente en el
reconocimiento de la titularidad de derechos en los menores de edad y de una capa-
cidad progresiva para ejercerlos”

- Su opinién se considera un factor determinante”
- Consideracién de menor maduro®

- Aumento de la poblacién pedidtrica’ a expensas de la inmigracion.

Por tanto proveedores y clientes, en el &mbito pedidtrico, tienen unas peculiaridades es-
pecificas que les diferencian de otros tipos de prestacion sanitaria; por ello es preciso des-
arrollar sistemas de calidad acordes con sus caracteristicas.

En este sentido, existe una gran variabilidad y diferencia entre los sistemas de calidad im-
plantados en las distintas Comunidades Auténomas; cabe destacar el modelo del Pais Vasco
con un plan especifico de calidad orientado a la Excelencia y con una estructura de indica-
dores que permite medir la mejora continua de sus procesos.

Las iniciativas de los diferentes servicios de salud autonémicos se han orientado clara-
mente a la gestién de procesos como eje central de sus estrategias, pero, en su gran mayoria,
el grado de implantacién de los sistemas de calidad en el &mbito pedidtrico, no puede me-
dirse, dada la inexistencia de un sistema de indicadores, criterios y estdndares, tanto de pro-
ceso como de resultado, que nos permitan hacerlo.

Por tanto, esto dltimo seria el primer objetivo a conseguir: la creacién de una estructura
de indicadores' consensuada entre todos los niveles, que reflejara el estado actual de la asis-
tencia sanitaria pedidtrica y con las siguientes caracteristicas:

¢ Validez: capacidad para identificar situaciones en las que se puede mejorar la calidad de
la asistencia.

¢ Sensibilidad: capacidad para detectar todos los casos en los que se produce una situacion
o problema real de calidad.

¢ Especificidad: capacidad para detectar aquellos casos en los que existen problemas de ca-
lidad.

Organizaciones como la Joint Commission'! en Estados Unidos han elaborado complejos
y eficientes sistemas de calidad basados en una enorme estructura de indicadores y métodos
de medicién y andlisis que permiten saber el nivel de calidad asistencial prestada y, a su vez,
permiten la comparacién de la actividad entre hospitales.

En Espafia, es resefiable el esfuerzo realizado por las Sociedades Cientificas encaminado
a la confeccién de indicadores de diversa naturaleza que nos permitan medir con fiabilidad
la realidad de la asistencia que se presta; como trabajo representativo en el drea pedidtrica,
cabe destacar el de la Sociedad Espariola de Urgencias Pedidtricas'?, cuya propuesta para la
deteccién de dreas estratégicas de asistencia y orientacién a la mejora continua en pediatria,
es la reflejada en la siguiente figura:
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En este diagrama queda reflejado el “Ciclo de Mejora Continua”, “Ciclo PDCA” (Plan-
Do-Check-Act) o “Ciclo de Demming”, basado en la planificacién de estrategias, objetivos,
planes y acciones, la implantacién de las mismas, la verificacién del grado de cumplimiento
y la introduccién de acciones de mejora'.

Instrumento integrador
Al realizar una bisqueda de resultados en materia de Planes de Calidad orientados a la

Mejora de la Asistencia Integral al menor, resalta el Plan Estratégico Nacional de Infancia y

Adolescencia (2006-2009)15.

* Esel primer plan que recoge las lineas estratégicas de todas las Administraciones en ma-
teria de infancia.

* En su elaboracién han participado las Comunidades Auténomas y diversas organizacio-
nes de infancia.

* La ampliacién de escuelas infantiles para cumplir en 2010 el objetivo de Lisboa, la crea-
cién de un Plan de Atencién Temprana para menores en situacién de dependencia y la me-
jora de procedimientos de deteccién y atencién al maltrato infantil, principales
compromisos de las Administraciones.
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Se trata del primer plan que se elabora en Espafia en el que se recogen las lineas estraté-
gicas de las politicas de infancia que guiardn la actuacion de las diferentes Administraciones
en este trienio y fue acordado por unanimidad en del Pleno del Observatorio de la Infancia.

El documento se adapta, ademds, a los planteamientos y principios establecidos en la Con-
vencién de los Derechos del Nifio y a las Recomendaciones del Comité de los derechos del
Nifio de Naciones Unidas.

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia es un esquema comtin de plani-
ficacion integral, mediante el que se definen de forma consensuada las grandes lineas estra-
tégicas de desarrollo de las politicas de infancia y adolescencia. Se trata de un instrumento
integrador, a medio plazo, para lograr el pleno desarrollo de los derechos, la equidad inter-
territorial y la igualdad de oportunidades para la infancia y la adolescencia, dentro de un
marco comun y flexible que respete las singularidades y la capacidad de autogobierno de
cada Comunidad Auténoma.

La finalidad del Plan es promover desde los poderes ptiblicos, con la colaboracién de las
familias, los propios nifios y nifias y todos los agentes e instituciones implicadas, el bienes-
tar de la infancia y un entorno social favorable y seguro para satisfacer sus necesidades y con-
seguir el pleno desarrollo de sus capacidades como sujetos activos de sus derechos,
fundamentalmente a través del desarrollo de politicas y actuaciones integrales y transver-
sales.

Asf, el Plan se presenta como un marco general de actuacién acordado por las adminis-
traciones competentes desde el que se desarrollen las medidas especificas.

Principales compromisos

En ese marco general, los principales compromisos que asumen las Administraciones pu-
blicas se centran en los siguientes aspectos:

¢ Establecimiento de sistemas estables de recogida de datos y de informacién sobre la si-
tuacién de la infancia en Espafia, y determinacion del presupuesto que las diferentes Ad-
ministraciones destinan a esta materia.

e Ampliacién del nimero de escuelas infantiles (0-3 afios) en Espafia para alcanzar la tasa
del 33 por 100 en 2010 (en la actualidad, estd en torno a un 21 por 100).

* Aumento de becas y de ayudas al estudio.

¢ Plan de atencién temprana a menores en situaciéon de dependencia en el marco del futuro
Sistema Nacional de Dependencia.

* Mayor coordinacién en procesos de adopcion.
* Mayor proteccién a la infancia ante contenidos inadecuados de medios audiovisuales.

* Potenciar la deteccién y la atencién a la infancia maltratada (potenciar y facilitar la figura
del acogimiento familiar).

* Proteccién a la infancia en el transcurso de procesos penales.
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Objetivos estratégicos

Por lo que se refiere al contenido concreto del documento, el Plan Estratégico Nacional de
Infancia y Adolescencia consta de once objetivos estratégicos, 144 medidas y 100 indicado-
res de referencia, que desarrollardn las diferentes Administraciones.

En funcién del marco anterior, los objetivos estratégicos se concretan en los siguientes:

1. Establecer un sistema permanente y compartido de informacién con el objetivo de mejo-
rar el conocimiento de la situacién de la infancia en Espana.

2. Mejorar las politicas de infancia a través de la coordinacién y la cooperacién entre las Ad-
ministraciones Publicas y demds organismos y agentes implicados de d&mbito nacional, y
de la cooperacién internacional.

3. Avanzar en la promocién de politicas de apoyo a las familias en el ejercicio de sus res-
ponsabilidades de crianza, cuidado y promocién del desarrollo personal y potenciales ca-
pacidades de los nifios y nifias, y facilitar la conciliacién de la vida laboral y familiar.

4. Fomentar la sensibilizacion social sobre los derechos, necesidades e intereses de la infan-
cia y la adolescencia movilizando a todos los agentes implicados en los diferentes esce-
narios de socializacién y redes sociales comunitarias.

5. Impulsar los derechos y proteccién de la infancia en los medios de comunicacién y las
nuevas tecnologias.

6. Potenciar la atencién e intervencion social a la infancia y adolescencia en situacién de
riesgo, desproteccion o discapacidad y/o en situacién de exclusion social, estableciendo
criterios compartidos de calidad y mejores practicas susceptibles de evaluacion.

7. Intensificar las actuaciones en los colectivos de infancia y adolescencia estableciendo me-
canismos preventivos y de rehabilitacién ante situaciones de conflicto social.

8. Garantizar una educacién de calidad para todos que, caracterizada por la formacién en va-
lores, la atencién a la diversidad y el avance en la igualdad desde una perspectiva de ge-
nero, potencie la interculturalidad, el respeto a las minorfas, compense desigualdades y
asegure, mediante una atencién continuada, el méaximo desarrollo de las potencialidades
desde los primeros afios de vida hasta la adolescencia.

9. Fomentar el desarrollo de intervenciones de prevencién, promocién y proteccién de la
salud dirigidas a la infancia y adolescencia, de prevencién de accidentes y otras causas ge-
neradoras de discapacidad, incluyendo aspectos de educacién afectivo-sexual y educa-
cién para el consumo responsable y prestando una atencién especial al diagnostico y
tratamiento de las deficiencias y a la salud mental de la infancia y adolescencia.

10.Favorecer un entorno fisico, medioambiental, social, cultural y politico que permita el
desarrollo adecuado de las capacidades de los nifios, nifias y adolescentes, favoreciendo
el derecho al juego, ocio y tiempo libre, creando espacios apropiados, cercanos y seguros,
promoviendo un consumo responsable, tanto en las zonas urbanas como en las rurales

11.Garantizar el ejercicio de la participacién efectiva de los nifios, nifias y adolescentes, como
ciudadanos de pleno derecho, al objeto de favorecer su integracién social y su participa-
cién en los procesos de decisién de cuanta materia les afecte.
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El desarrollo del objetivo estratégico nlimero nueve, conlleva las siguientes medidas:

9.1 Promover la realizacién de un estudio sobre la salud de la infancia y la adolescencia en Espafia
desde una perspectiva de salud publica.

9.2 Potenciar la Red de Escuelas promotoras de la Salud

9.3 Promover el desarrollo de medidas de promocién y de proteccién de la salud de los menores:
9.3.1 Desarrollar actuaciones y campafias educativas dirigidas a la prevencién de
comportamientos y de conductas de riesgo.

9.3.2. Ampliar la tasa de cobertura de los programas de promocién y educativos para
la salud sexual adaptada a los distintos niveles educativos.

9.3.3. Promover el uso de los dispositivos de proteccion infantil frente a accidentes y
fomento del Consejo Sanitario en este dmbito.

9.3.4. Publicar y difundir en Espafia el libro blanco de seguridad infantil elaborado por
la Alianza Europea sobre seguridad infantil.

9.3.5. Apoyo a la Alianza Europea sobre Seguridad Infantil

9.3.6. Desarrollo de actuaciones dirigidas a prevenir el consumo de tabaco, alcohol y
otras drogas.

9.4 Desarrollar actuaciones de prevencién y promocién de la salud, dirigidas a grupos
especialmente vulnerables, destacando la prevencién de la discapacidad.

9.5 Fomentar una nutricion saludable y una actividad fisica regular, en prevencion de la obesi-
dad infantil y otros trastornos alimentarios.

9.6 Mejorar los servicios de salud mental y de orientacién psicolégica para los adolescentes, con
especial atencién a aquellos que son objeto de intervencién por los servicios de proteccion.

9.7 Establecer medidas para la promocién y apoyo de la lactancia materna.

9.8 Impulsar acciones para la prevencion de espina bifida(1) y erradicacién de los trastornos de
déficit de yodo(2), que impida las graves consecuencias que esta carencia produce en nifios, nifias
y adultos.

9.9 Promover el desarrollo de medidas dirigidas a la educacién para el consumo de los menores,
promoviendo la reflexién y el consumo responsable:

9.9.1. Realizacién de un concurso escolar, de cardcter anual, dirigido a los alumnos/as de
primaria y secundaria.

9.9.2. Edicion de material diddctico en colaboracién con el Ministerio de Educacion.

9.9.3. Colaboracién con la Asociacién Espafiola de Distribuidores y Editores de Software de
Entretenimiento (ADESE) y ONG de protecci6n a la infancia con objeto de difundir
informacion a los usuarios de videojuegos.

9.9.4. Apoyo institucional a la Red Europea del Consumidor.

9.9.5. Desarrollo de unas jornadas destinadas a adolescentes y jévenes para favorecer un
consumo responsable.

9.9.6. Apoyo a la creacién de una red de centros de formacién

9.10. Prevencién de deficiencias en el embarazo
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Cabe destacar el papel que se autoconfieren las autoridades sanitarias estatales y auto-
némicas de forma coordinada en programas que, con anterioridad, no se analizaban como
procesos transversales dentro del abordaje integral de la calidad en el Plan para menores y
adolescentes.

El Objetivo estratégico nimero siete, intensifica las actuaciones ante situaciones de conflicto

social; las medidas son las siguientes

7.1. Realizacion de estudios sobre la situacion de la infancia en conflicto social en la Espafia

actual, con la participacion de los agentes e instituciones implicados en los distintos 4m-
bitos de actuacién.

7.2. Impulsar la implantacién de un sistema de gestién de calidad en los servicios especiali-

zados en responsabilidad penal de menores.

7.3. Favorecer investigaciones dirigidas a identificar los factores de éxito que aparecen regular-

mente asociados a los programas de intervencion mds eficaces con menores infractores.

7.4. Avanzar en la elaboracion de criterios y requisitos de calidad, evaluacién, seguimiento
y buenas prdcticas en la intervencién con la infancia en situacién de conflicto social,
aplicable a los servicios especializados en la ejecucién de medidas de internamiento, de
medio abierto y de mediacién y reparacion extrajudicial

7.5. Fijar pautas de intervenciéon con menores infractores extranjeros, en funcién de su edad,
posibilidades reales de insercién y de acceso al mercado laboral o a la formacién pre-
via.

7.6. Potenciar las acciones de formacién en relacion a la infancia en situacién de conflicto so-
cial y las buenas practicas profesionales, utilizando para ello las metodologfas de for-
macién mds pertinentes e impulsando la formacién a través de Internet.”

7.7. Favorecer el desarrollo de programas de ejecucién de medidas para menores infracto-
res: medidas distintas al internamiento dictadas por jueces de menores y de capacita-
cién de profesionales de las Comunidades Auténomas.

7.8. Favorecer y desarrollar programas de equipamientos residenciales para menores en si-
tuacion de dificultad y/o conflicto social, y programas experimentales para la aplica-
cién de medidas alternativas al internamiento.

7.9. Colaborar en la evaluacién del Reglamento de la Ley 5/2000

7.10. Fomentar la coordinacién y la mejora competencial de los profesionales, permitiendo
el intercambio de buenas practicas, mediante seminarios o jornadas

7.11. Promover programas especificos de tratamiento a menores agresores sexuales.

Todos estos aspectos cobran un papel relevante dentro del &mbito sanitario, pues son los
centros de salud, los servicios de urgencias y los propios especialistas en Pediatria los que
configuran un importante motor para la deteccién de conflicto social en la vida del nifio o
del adolescente.

Como observamos, el despliegue de este Plan Estratégico debe realizarse, ademds de con
acciones dirigidas desde el Ministerio de Sanidad, con acciones concretas dirigidas desde
las diferentes consejerias de las Comunidades Auténomas

Una experiencia de despliegue del Plan Estratégico mediante un Plan de Calidad.
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En este sentido, desde la Consejerfa de Sanidad de la Comunidad de Madrid, y con base
en diferentes actuaciones, se desplegé uno de los compromisos: “Potenciar la deteccién y la
atencién a la infancia maltratada”, por tanto, es el Ministerio de Sanidad a través de un con-
junto integrado de objetivos estratégicos disefiados para alcanzar una mejora de la calidad
en la atencién integral del menor el que hace participe a los gobiernos auténomicos de la
consecucién de este Plan Integral.

La Subdireccién General de Atencién Especializada de la Consejeria de Sanidad de la Comu-
nidad de Madrid, estipula en el afio 2006 la creacién, en todos los hospitales de la red sanitaria
madrilefia, de las Comisiones Clinicas contra la Violencia en situacién de riesgo social y familiar.

En un hospital monogréfico pedidtrico como es el Hospital Infantil Universitario “Nifio
Jestis”, la creaciéon de una comisién de estas caracteristicas nos lleva irremediablemente a
hacer girar alrededor del menor todas nuestras actividades.

Por ello, la Comisién de Violencia, integrada en las Comisiones Clinicas del Hospital fun-
ciona como un grupo de direccion participativa dentro del Plan de Calidad del Centro, ase-
sorando al equipo directivo en esta materia.

Con esta orientacion, las principales acciones acometidas desde su creacién han sido:

e Participacién en la Comisién de Violencia del Area 2.

e Elaboracién de protocolos de coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales (Aten-
cién Primaria — Atencion Especilizada).

¢ El consenso y normalizacién de los principales procedimientos generales de actuaciéon en
materia de maltrato de menores.

* La coordinacién con otras instancias gubernamentales.

Con todo ello, se pretende la aplicacién y uso de un Plan de Calidad basado en la mejora con-
tinua que nos permita conocer la situacion de la atencién sanitaria al menor y detectar posibles
situaciones de riesgo, contribuyendo con ello a la consecucién de las estrategias globales.

Conclusiones

¢ Elliderazgo de las estrategias en materia de salud de menores se reparte entre los niveles
supranacional, nacional y autonémico, existiendo gran dificultad en la coordinacién de ac-
ciones y en el disefio de planes de actuacién.

* Las estrategias orientadas a la salud del menor no abarcan la total complejidad de la asis-
tencia sanitaria que se le presta al mismo.

e Elmenor es el cliente al que deben orientarse los planes de calidad asistencial, sin perjui-
cio de la responsabilidad de sus padres y/o tutores.

¢ La orientacién hacia los Principios de la Excelencia en la asistencia sanitaria pedidtrica es
el vehiculo para la integracion de los diversos sistemas de calidad.

* El Ciclo PDCA, es una herramienta vélida para la mejora de la asistencia pedidtrica.
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DERECHO A LA INFORMACION DE LOS MENORES
RESPECTO DE SU SALUD

Nuria Amarilla Matéu

La Convencion de los derechos de los nifios y las nifias tiene como premisa fundamental
la proteccién del nifio ante cualquier otro interés legitimo que pudiera concurrir. Asi lo re-
cogen las recomendaciones internacionales y la normativa de nuestro pais que las suscribe.

La proteccién del nifio se ha entendido hasta hace poco como proteccién de sus aspectos
mas débiles, incluso de inferioridad con respecto de los adultos.

Hoy esta proteccion tiene una visién positiva que es la de reconocer el derecho del nifio a
ser informado en todo momento: para mejorar su salud y su calidad de vida, también cuando
estd enfermo, y ante las posibilidades que la sociedad actual le plantea, sea el derecho a co-
nocer sus origenes o el acceso a las nuevas tecnologias.

El derecho a la participacién en los procesos sociales y el respeto a su intimidad y a la con-
fidencialidad hoy son indiscutibles, el concepto de “menor maduro” ha sustituido al del
nifio indefenso y es la defensa de esa madurez la primera protecciéon que los poderes ptibli-
cos le han de brindar.

En el texto se recogen aspectos actuales e importantes de la salud y la enfermedad de los
nifios en los que el reconocimiento de su derecho a la informacién va a aumentar la calidad
de vida de los nifios y las nifias.

1. DERECHOS DE LOS MENORES ANTE LA SALUD: DERECHO A LA INFORMA-
CION Y DERECHO A LA AUTONOMIA DE LA VOLUNTAD

Los acuerdos internacionales en que actualmente se sustentan los derechos del nifio, inclu-
yendo los especificos de la atencién sanitaria del nifio hospitalizado son:

¢ La Cumbre Mundial a favor de la Infancia, de 1990, que hizo suya la Convencién sobre los
Derechos del Nifio de Naciones Unidas, que habia sido aprobada por la Asamblea Gene-
ral el 20 de noviembre de 1989.

El articulo 17 de la Convencién reconoce “el derecho del nifio a una informacién ade-
cuada”, y el 13 recoge textualmente “el derecho del nifio a la libertad de expresién y de
buscar, recibir y difundir informaciones e ideas de todo tipo, sin consideracién de fronte-
ras, ya sea oralmente, por escrito o impresas, en forma artistica o por cualquier otro medio
elegido por el nifio”.

* Las Recomendaciones del Comité de los Derechos del Nifio al II Informe de aplicacién de
la Convencién sobre los Derechos del Nifio, de junio de 2002.

* La Declaracién y el Plan de Accién a nivel mundial, contenidos en el documento “Un
mundo apropiado para los Nifios y Nifias” de 2002. Se firmaron en mayo de 2002 por los
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Jefes de Estado y de Gobierno y los representantes de los Estados participantes, en el pe-
riodo extraordinario de sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre la
infancia, donde Espafia jug6 un papel muy relevante al ostentar la Presidencia de la Unién
Europea.

En Espafia hay que destacar el Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia
(PENIA), con validez para el periodo 2006-2009, aprobado por el Consejo de ministros de 16
de junio de 2006. Se trata de un esquema comun de planificacién integral, mediante el que
se definen de forma consensuada las grandes lineas estratégicas de desarrollo de las politi-
cas de infancia y adolescencia. Es un instrumento integrador, a medio plazo, para lograr el
pleno desarrollo de los derechos, la equidad interterritorial y la igualdad de oportunidades
para la infancia y la adolescencia, dentro de un marco comdn y flexible que respete las sin-
gularidades y la capacidad de autogobierno de cada Comunidad Auténoma.

El Objetivo n® 11 del PENIA consiste en: “Garantizar el ejercicio de la participacion efectiva de
los nifios y nifias y adolescentes como ciudadanos de pleno derecho al objeto de favorecer su integra-
cion social y su participacion en los procesos de decision en cuanta materia les afecte”.

Por su parte, la Constitucién Espafiola establece la organizacion territorial del Estado ba-
sada en el principio de autonomia de las nacionalidades y regiones que integran la Naciéon
espariola y en la solidaridad entre todas ellas, lo que se traduce en la igualdad de derechos
y obligaciones en cualquier parte del territorio del Estado.

Con estas premisas se dict6 una ley general basica del Estado para establecer los minimos
que deben ser comunes a todo el territorio: Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y docu-
mentacién clinica.

Como antecedente normativo, ya encontramos el reconocimiento del principio de auto-
nomia de la voluntad en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, en virtud del
cual se requerird el consentimiento escrito del paciente para “cualquier intervenciéon”, ex-
cepto en supuestos de riesgos para la salud publica, incapacidad natural para tomar la de-
cision —correspondiendo en tal caso a los familiares o allegados la prestaciéon del
consentimiento- o por razones de urgencia (articulo 10.6). No podemos olvidar tampoco la
relevancia que tiene en este dmbito el Convenio de Oviedo (1997) -Convenio para la protec-
cién de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicacio-
nes de la Biologia y la Medicina-, precisamente por ser el primer instrumento internacional
con cardcter juridico vinculante para todos los paises que lo suscriben®.

Actualmente, es casi undnime en la doctrina y jurisprudencia que la informacién es una
de las obligaciones que asume el médico, siendo requisito previo a todo consentimiento, al
objeto de que el ciudadano-paciente pueda emitir su voluntad y conformidad de forma vé-
lida para el Derecho. En lo que a este trabajo interesa, la cuestion es si el menor de edad es
sujeto de derechos en igualdad con el adulto respecto de su salud.

Como veremos en el siguiente punto, la ley estatal de autonomia del paciente (articulo
9.3 ¢), aunque con una redaccién bastante mejorable, introduce dos pilares bésicos respecto
a la relacion asistencial con los menores: 1) la “mayoria de edad sanitaria” a los 16 afios, y
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2)la ampliacién de la capacidad de decision del “menor maduro”, es decir, todo aquel mayor
de 12 afios que cuente con madurez a juicio del médico podra decidir sobre su salud.

Cuestion distinta es el desarrollo normativo que cada Comunidad Auténoma haya hecho
de la norma bésica. Los puntos en que las leyes autonémicas de autonomia del paciente sean
contrarias a la ley 41/2002, bésica del Estado, deberian ser revisadas, ya que el motivo de dic-
tar una ley de este tipo es establecer una serie de requisitos y prestaciones homogéneos y ga-
rantizados para todos los ciudadanos del Estado independientemente de su lugar de
residencia. A partir de ese minimo armonizado comtn a todo el territorio, las Comunidades
Auténomas pueden desarrollar atendiendo a sus caracteristicas propias.

1.1 El menor maduro ante la salud reproductiva y la anticoncepcién de emergencia 3

Como regla general, los menores han sido tradicionalmente considerados por la norma-
tiva como incapaces, incluso para tomar decisiones referentes a su salud o enfermedad. Afor-
tunadamente en los ultimos afios la corriente doctrinal de informaciéon clinica y
consentimiento informado, ha originado una verdadera evolucion en la valoracién de la ca-
pacidad del menor.

En la actualidad, el derecho del ciudadano-joven a la autodeterminacién personal y el res-
peto a su libertad en la toma de decisiones en su relacién con el médico, es un valor en alza,
cada vez mds aceptado por la sociedad.

Asimismo, el derecho a la informacién es el nexo de garantia de la proteccién de la salud,
no sélo del ciudadano adulto sino también del ciudadano-menor capaz de entender las con-
secuencias y tomar sus decisiones.

En nuestro pais, la principal novedad juridica en la materia es la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacién clinica. Dicha ley introduce (articulo 9.3 c) dos pi-
lares bésicos respecto a la relacién asistencial con los menores: 1) la “mayoria de edad sani-
taria” a los 16 afos, y 2)la ampliacién de la capacidad de decisién del “menor maduro”, es
decir, todo aquel mayor de 12 afios que cuente con madurez a juicio del médico podrd deci-
dir sobre su salud.

Esto tiene gran importancia, pues supone reconocer al menor la posibilidad de decidir
sobre los tratamientos que le afecten, si quiere estar o no acompafiado por familiares (debe
decidirlo él), junto a otros derechos fundamentales como el derecho a la intimidad, la confi-
dencialidad y a la proteccién de sus datos de salud, reconocidos por la Constitucién y la co-
rrespondiente normativa de desarrollo.

El antecedente inmediato lo encontramos en el mencionado Convenio de Oviedo, en vigor
en Espafia desde el 1 de enero de 2000, en el que se establece: “La opinién del menor sera to-
mada en consideracién como un factor que serd tanto mds determinante en funcién de su
edad y su grado de madurez (articulo 6, apartado 2.2). Asimismo, esta mdxima legal es re-
cogida en el Cédigo de ética y deontologia médica vigente en nuestro pafs (articulo 10 apar-
tado 10).

Por su parte el articulo 162 del Cédigo civil establece que los padres que ostenten la pa-
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tria potestad tienen la representacion legal de sus hijos menores no emancipados, pero se
exceptdan:

1. Los actos relativos a derechos de la personalidad u otros que el hijo, de acuerdo con las
Leyes y con sus condiciones de madurez, pueda realizar por si mismo (actos personalisi-
mos).

2. Aquellos en que exista conflicto de intereses entre los padres y el hijo.
3. Los relativos a bienes que estén excluidos de la administracién de los padres.

Sefiala Barrios® que a pesar de las innegables ventajas que posee el criterio biolégico o cro-
nolégico —-mads favorecedor de la seguridad juridica- la realidad del proceso de madurez re-
mite a un criterio psicol6gico, mds acorde con esa realidad, aunque menos cohonestable con
la, a veces inevitable, rigidez juridica. También nos recuerda que desde la bioética se ha veni-
do reconociendo que existen menores que son moralmente responsables de este tipo de deci-
siones pues -citando a Engelhardt,- “el sometimiento a los padres no incluye la cesion del dere-cho
a elegir en dreas importantes”.

En definitiva, el elemento clave entre 12 y 16 afios no es la edad sino la madurez del in-
dividuo. En esta linea se dirigen las profundas modificaciones y novedades que introduce
la ley 41/2002, de autonomia del paciente, respecto de la figura del menor como sujeto de
decisiones sobre su salud.

Tanto en adultos como en menores, ante situaciones de incapacidad, original o sobreve-
nida, para tomar decisiones, prestard el consentimiento el representante legal o, en su defecto,
las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho (articulo 9.3 a).

Sin embargo, el apartado c) refiere concretamente a los menores:

- Entre 12 y 16 afios se introduce el criterio de “apreciacién de la capacidad intelectual y
emocional” del menor, es decir, que pueda comprender o no el alcance de una interven-
cién, determinard que pueda prestar el consentimiento por si mismo o deba prestarlo su
representante legal (atn en este caso, el menor debe ser oido a partir de los 12 afios).

- Se reconoce la “mayorfa de edad sanitaria” por dos motivos: la emancipacién o tener 16
afios cumplidos, es decir, en ambos casos el menor prestard el consentimiento por si mismo.

- Sin embargo, el articulo 9.3 c) en la siguiente frase dice “en caso de actuacién de grave
riesgo, segtin el criterio del facultativo, los padres serdn informados y su opinién ser4 te-
nida en cuenta para la toma de la decisién correspondiente”. Supone un cierto vestigio de
paternalismo, pues numerosos estudios de cardcter evolutivo-cognitivo establecen que el
menor a partir de 12 afios ha desarrollado su capacidad psicolégica y moral suficiente-
mente como para otorgar el consentimiento respecto de actuaciones que afecten a su salud.
No olvidemos que, ademds, es contradictorio con la frase anterior que —como acabamos
de ver- establece que no cabe el consentimiento por representaciéon cuando se trate de me-
nores emancipados o con 16 afios cumplidos.

- La persona sefialada por la ley para hacer tales valoraciones es el “médico responsable de
la asistencia”, por lo que es aconsejable que anote sus motivos en la historia clinica.
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Por dltimo, sefialar que en caso de conflicto entre la voluntad del menor con suficiente ca-
pacidad de juicio y la de sus padres o representantes legales, deberd prevalecer la voluntad
del menor en actos que afecten a su libertad, vida o salud, pues se trata de derechos de la per-
sonalidad.

Incluso si hubiera dudas objetivas sobre la madurez del menor, ante la discrepancia entre
este y su representante, serd el juez quien decida.

Asimismo en situaciones en que el padre o tutor del menor no consienta un acto médico
por convicciones morales o religiosas, el juez podra suplir la falta de autorizacién en bene-
ficio del menor (STS de 17 de junio de 1997).

1.2 Anticoncepcién de emergencia y objecién de conciencia®®

Al estar reconocida por el Tribunal Constitucional (STC 53/1985) la objecién de concien-
cia del médico ante el aborto, hay autores que consideran que podria considerarse cubierto
en el caso que considere el cardcter abortifaciente de este farmaco, al impedir la implantacion
del cigoto en el ttero. También es cierto que organismos internacionales —como la OMS o la
Federacién Internacional de Planificacién Familiar- consideran que el embarazo sélo co-
mienza tras la implantacién, por lo que este fairmaco es solamente anticonceptivo.

Numerosos autores —-médicos y juristas- consideran que no hay problema legal alguno en
la prescripcion de la pildora postcoital a menores maduros. Lo relevante es, en todo caso, que
concurra madurez, apreciaciéon que naturalmente corresponderd al médico y que de no con-
currir exigird la intervencién del representante legal del menor (padre, madre o tutor) o, en
su defecto, de las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho (art. 9.3 Ley
41/2002).

Ha ido ganando terreno, la teoria del menor maduro también en este campo, refrendada
por otras disposiciones legales como el articulo 2 de la Ley de Proteccién Juridica del Menor
que sefiala la primacia del interés superior de los menores sobre cualquier otro interés legi-
timo que pudiera concurrir y que “las limitaciones a la capacidad de obrar de los menores
se interpretardn de forma restrictiva”.

Normativamente la objecién de conciencia sélo estd prevista respecto del servicio militar
(articulo 30.2 CE). Ha sido el Tribunal Constitucional (TC) quién con posterioridad ha am-
pliado el alcance de la misma, estableciendo conexién entre la objecién de conciencia y la li-
bertad de conciencia.

Ahora bien, con limitaciones:

1) La objecién de conciencia no estd establecida de forma generalizada, pues esto supondria
la negacion misma del Estado. Lo que puede ocurrir es que se admita excepcionalmente
respecto de un deber concreto (STC 161/1987).

2) No obstante, la objecién de conciencia forma parte del contenido del derecho fundamen-
tal a la libertada ideolégica y religiosa (16.1CE) y, como el TC ha manifestado en diversas
ocasiones, la Constitucién es directamente aplicable en materia de derechos fundamen-
tales, pero en referencia especifica al aborto (STC 53/1985).
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En cualquier caso, como sefiala también el TC, el principio de proporcionalidad es el que
debe aplicarse en los casos de choque entre derechos fundamentales en virtud del cual “como
regla general, cuando se trata de conflicto entre derechos fundamentales, el principio de con-
cordancia préctica exige que el sacrificio del derecho llamado a ceder no vaya mds alld de las
necesidades de realizacién del derecho preponderante” (STC 154/2002 de 18 de julio).

2. EL RETO DE LA OBESIDAD INFANTIL
2.1 Actuaciones en marcha

Salud, familia e infancia centrardn la politica de poner al ciudadano en el centro en 2008,
y desde luego uno de los retos es la obesidad infantil, pues nifios obesos probablemente
seran adultos obesos.

En 2005 el Ministerio de Sanidad y Consumo puso en marcha la Estrategia para la nutri-
cién, actividad fisica, prevencion de la obesidad y salud® (Estrategia NAOS), puesto que
entre las principales causas de enfermedades no trasmisibles estdn el mayor consumo de ali-
mentos hipercal6ricos (con alto contenido en grasas y azticares) y la menor actividad fisica.

El Estudio enKid (1998-2000) pone de manifiesto que la prevalencia media de obesidad en
Espana en la poblacién infantil, de entre 6 y 9 afos, es de un 15,9%, siendo esta una de las
tasas mds altas de Europa. Dado que los hébitos de vida se forman durante los primeros
afios de vida, la escuela constituye un lugar éptimo para desarrollar los programas de pro-
mocién y educacién para la salud. Por ello, en el marco de la Estrategia NAOS, se puso en
marcha en 2006 el Programa PERSEO, de promocion de la alimentacién y la actividad fisica
saludables en el &mbito escolar. Los Ministerios de Sanidad y Consumo y de Educacién y
Ciencia, sus Direcciones Territoriales y Provinciales de Ceuta y de Melilla y las Comunida-
des Auténomas de Andalucia, Canarias, Castilla y Le6n, Extremadura, Galicia y Murcia, han
planteado un programa educativo que, promoviendo una alimentacion saludable y la prédc-
tica habitual de actividad fisica, invierta la tendencia de incremento de la obesidad en la po-
blacién infantil espafiola.

En el programa piloto PERSEO se realizardn encuestas y controles al alumnado de pri-
maria, de entre 6 y 10 afios, de un grupo de centros educativos seleccionados. Asi, se pretende
conocer la situacién de partida respecto a sus hébitos alimentarios y sus actitudes relativas
a la actividad fisica que desarrollan en la vida diaria. El objetivo de este programa es favo-
recer una mejora de hébitos y actitudes saludables entre la poblacién escolar; para ello, el pro-
fesorado va a trabajar en el tema con su alumnado y las familias van a recibir informacién
por parte de los profesionales sanitarios.

Segtin la Guia para la alimentacion en la Educacién Secundaria Obligatoria, la adquisicién
de hdbitos alimentarios desde la infancia no sélo tiene valor por su proyeccién al futuro. El
horizonte no sélo estd en futuras manifestaciones del deterioro de la salud en edades adul-
tas, que en la infancia y la adolescencia dificilmente se considera como algo propio; en el
presente de nifios y nifias, adolescentes y jé6venes hay problemas, originados o relacionados
con la alimentacién, ya activos como:
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- La obesidad infantil, con sus implicaciones psicolégicas y de socializacién

- Los trastornos del comportamiento alimentario como la anorexia y la bulimia y todo lo re-
lacionado con la percepcién de la imagen corporal.

- El desequilibrio de la dieta, a veces con grupos enteros de alimentos ausentes y otros con-
sumidos en exceso, adelantdndose a edades muy precoces la aparicién de problemas co-
mo la hipertensién, la hiperlipemia o el estrefiimiento (...).

La salud ha de ser presentada a los escolares no s6lo como antagonista de la enfermedad,
sino enriquecida con el concepto de “calidad de vida”, cuyos matices se proyectan hacia el
bienestar psiquico, la imagen corporal, la capacidad fisica, las relaciones con los demds...La
alimentacién saludable incide precisamente en esa linea que aproxima al médximo la idea de
salud con la de calidad de vida. Forma parte ya de la cultura social comtin que, si bien es difi-
cil que la alimentacién directamente y por si sola cure enfermedades, si es cierto que disminuye
la probabilidad de contraer muchas de ellas, que contribuye a aminorar la gravedad de su evo-
lucién y que, en general, retrasa la aparicién del deterioro normal del organismo por la edad.

En noviembre de 2007 el Ministerio de Sanidad y Consumo comunicé la creacién del Ob-
servatorio de la Obesidad. Esta herramienta es un sistema de informacién especializado para
detectar los cambios epidemiolégicos de la obesidad. Su objetivo es obtener y difundir in-
formacién sobre la evolucién de la enfermedad para facilitar la toma de decisiones a las ins-
tituciones publicas.

El Observatorio, creado en el seno de la Agencia Espafiola de Seguridad Alimentaria y
Nutricion (AESAN), se dedicard a cuantificar y analizar periédicamente la prevalencia de la
obesidad en Espafia; sus causas, efectos y caracteristicas; y las politicas ptiblicas relevantes,
las iniciativas y programas de accién para combatirla. Ademads, coordinard, divulgard y
facilitard el intercambio de informacién al respecto.

En esta direccion, la AESAN presenté también en noviembre el Estudio Dieta Total que
persigue conocer al detalle la dieta de los espafioles y su ingesta nutricional; identificar los
contaminantes y otras sustancias quimicas a los que se exponen a través de los alimentos; y
detectar posibles déficits de nutricién. Estos son los principales objetivos del Estudio Dieta
Total, un andlisis nacional sobre consumo de alimentos en Espafia que la Agencia Espafiola
de Seguridad Alimentaria y Nutriciéon (AESAN) desarrollard, con la colaboracién de la Fun-
dacién Bamberg, durante 2008.

El estudio se realizard sobre una muestra de 3.000 personas distribuidas por todo el terri-
torio nacional, con representacién de todos los estratos de edad, sexo, residencia de la po-
blacién y estacionalidad de la dieta.

Esta iniciativa permitird conocer exactamente qué es lo que comemos los espafioles y de-
terminar, mediante andlisis quimico, la presencia de contaminantes y otras sustancias en los
alimentos que una persona consume en una dieta tfpica. Ademds permitird evaluar la in-
gesta de nutrientes. Asi se posibilitard, por una parte, limitar dicha presencia de contami-
nantes por debajo de los valores considerados como seguros, asi como mantener la ingesta
de nutrientes en los niveles recomendados.
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La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) promueve la realizacién de este tipo de es-
tudios en todos los paises, asumiendo la necesidad de conocer datos de evaluacién que pue-
dan ser comparables.

Sefialar por tltimo el reciente informe presentado por UNICEEF titulado Pobreza infantil en
perspectiva: Un panorama del bienestar infantil en los pafses ricos'%, en el que se recoge, den-
tro del apartado “Conductas y asuncién de riesgos...” la referencia a la obesidad infantil en los
términos siguientes: los hébitos de alimentacién en la infancia y la adolescencia son indicado-
res de bienestar presente y futuro. Los nifios que comen de forma insana durante sus primeros
afios de vida tendrdn mds probabilidades de mantener esa pauta en la edad adulta y sufrirdn
un riesgo mayor de padecer problemas de salud como diabetes, cardiopatia y cancer.

Las directrices encontradas por un panel internacional bajo la direccién de la OMS reco-
miendan que todos los jévenes participen en una actividad fisica de intensidad al menos
moderada durante una hora al dia. En los paises de la OCDE en conjunto, s6lo una tercera
parte de los jévenes, aproximadamente, hace ejercicio durante una hora o més en cinco o
mads dias por semana. Los jévenes que hacen mds ejercicio son los de Irlanda, Canadd y los
Estados Unidos, y los que menos, Bélgica y Francia. En todos los paises y grupos de edad en-
cuestados los chicos tienden a realizar mds actividades que las chicas.

Lo mds preocupante, por lo que nos toca, es que los niveles mds altos de obesidad se en-
contraron en los cuatro paises de Europa meridional (Espafa, Grecia, Italia y Portugal) mds
los Estados Unidos, Canadd y el Reino Unido.

2.2 Propuesta: el derecho a la informacién en salud alimentaria como herramienta®

Hasta ahora, la salud alimentaria ha sido trasmitida mayoritariamente por medio de la pu-
blicidad, y ha habido una preferencia en la Unién Europea por sistemas de autocontrol em-
presarial de dicha publicidad frente al control judicial (diversas causas: €j. lentitud de los
procesos judiciales).

Es cierto que en Espafia contamos con buenas iniciativas como el Cédigo PAOS (Cédigo
de autorregulacién de la publicidad de alimentos dirigida a menores, prevencién de la obe-
sidad y salud)®, sin embargo, el andlisis de la realidad publicitaria nos hace preguntarnos si
los sistemas de autorregulacién son suficientes, especialmente respecto de la publicidad di-
rigida a la infancia y adolescencia.

Nuevos escenarios como el que plantea el Reglamento CE 1924/06, relativo a las decla-
ciones nutricionales y de propiedades saludables en los alimentos, son un buen comienzo
para un futuro en el que la industria alimentaria, las Agencias de seguridad alimentaria, y
todos los agentes que participen en la trasmisién de informacién sobre salud alimentaria al
ciudadano tendrén que responder por dicha informacién incluso los medios de comunica-
cién. Por todo ello es necesario potenciar la diferencia entre informacién y publicidad, y de-
terminar cudl es la via procesal mds adecuada para las reclamaciones por omisién de
informacién o informacién defectuosa en caso de que se produzcan dafios a la salud de los
ciudadanos.

En esta direccion llevo trabajando varios afios, en el seno del Grupo Europeo de Derecho
Farmacéutico (Eupharlaw), en el que hemos creado el Proyecto DISA®, pues consideramos

258



S7AS ¢

que la futura responsabilidad por defecto de informacién sobre propiedades saludables en
los alimentos comienza con el Derecho a la Informacién en Salud Alimentaria (DISA).

El comienzo de la aplicacién del Reglamento europeo sobre declaraciones nutricionales y de
propiedades saludables en los alimentos no significa que el problema de la atribucién descon-
trolada de propiedades saludables a los alimentos esté solucionado. Durante los periodos tran-
sitorios que establece el Reglamento, los Estados Miembros tendrén que seguir aplicando las
normas internas. En Espafia dichas normas son insuficientes para resolver el problema.

Ante este panorama decidimos comenzar a trabajar desde Eupharlaw en la reivindica-
cién del derecho del ciudadano a recibir una informacién sobre salud alimentaria correcta,
adecuada y veraz como presupuesto de la responsabilidad por defecto de informacién en los
alimentos. 'Correcta’ por cuanto no contenga datos erréneos, 'adecuada’ porque deberia ser
suficiente (no excesiva) y ser comprensible para el destinatario, y 'veraz', evidentemente,
porque no lleve a engafio.

Ante el mercado creciente de la alimentacion funcional, de alimentos con efectos en nues-
tra salud, y por analogia con la evolucién que estd experimentando el defecto de informa-
cién en el &mbito de los medicamentos, creemos que en un futuro préximo la responsabilidad
de aquellos que proporcionen una informacién defectuosa sobre las caracteristicas y pro-
piedades (positivas y negativas) de los alimentos serd exigible ante los Tribunales.

¢(Quiénes son los agentes obligados a proporcionar una informacién correcta, adecuada y
veraz al ciudadano? La industria, las Administraciones, la distribucién, los profesionales sa-
nitarios y, también, los medios de comunicacion.

Respecto de productos dirigidos a la alimentaciéon de nifios y jovenes, la informacién se
hace si cabe mds esencial, ya que, como veiamos en el apartado anterior, los habitos adqui-
ridos en esta etapa condicionardn su salud en la vida adulta.

3. DERECHOS DE LOS MENORES ANTE LA ENFERMEDAD

La Convencién sobre los Derechos del nifio, adoptada por la Asamblea General de la
Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989, constituye un logro de trascendental impor-
tancia para los nifios y adolescentes.

Dicha Convencién reconoce, entre sus antecedentes histdricos, la primera declaracion ofi-
cial destinada a proteger los derechos del nifio, redactada en 1923, después de la Primera
Guerra Mundial.

En 1959, la Organizacién de las Naciones Unidas proclama en Ginebra los diez derechos
fundamentales del nifio, enfatizando que su falta de madurez fisica e intelectual hace im-
prescindible la necesidad de un cuidado adecuado y especial para él.

3.1 El derecho a la informacidn de los nifios hospitalizados

El 13 de mayo de 1986 se aprueba, por el Parlamento europeo, la Carta europea del nifio
hospitalizado. Ese mismo afio el Comité Hospitalario de la CEE, tras asumir los principios
de la Carta aprobada por el Parlamento, hacia publicas unas “Recomendaciones sobre la
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hospitalizacion infantil” dirigidas al personal sanitario, padres o tutores y administraciones
de los centros hospitalarios. Estos textos no traducen mds que la conciencia de que la hos-
pitalizacién de los nifios debe revestir unas caracteristicas diferenciales a las de los adultos
y que, en este sentido, el sujeto infantil es portador de una serie de derechos especiales ante
la situacién de internamiento en un centro sanitario, entre los que resaltaremos el derecho a
la informacién del nifio®:

a) Derecho del nifio a que no se le hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir los cui-
dados necesarios en su casa o en un ambulatorio y si se coordinan oportunamente, con el
fin de que la hospitalizacién sea lo mds breve y rdpida posible

b) Derecho del nifio a procurar la hospitalizacién diurna, sin que ello suponga una carga
econdmica adicional a los padres

c) Derecho del nifio a estar acompafiado de sus padres, o de la persona que los sustituya, el
maximo tiempo posible, durante su permanencia en el hospital, no como espectadores
pasivos, sino como elementos activos de la vida hospitalaria, sin que ello comporte cos-
tes adicionales; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo alguno ni obsta-
culizar la aplicacién de los tratamientos a los que hay que someter al nifio

d) Derecho del nifio a recibir una informacién adaptada a su edad, su desarrollo mental, su
estado afectivo y psicolégico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al que se le
somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

e) Derecho del nifio a una recepcion y seguimiento individuales, destindndose en la medida
de lo posible los mismos enfermos y auxiliares para dicha recepcién y los cuidados nece-
sarios

f) Derecho del nifio a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los sustituya) co-
mo sujetos de investigacion, y a rechazar cualquier cuidado o examen cuyo propésito pri-
mordial sea educativo o informativo y no terapéutico

g) Derecho de los padres, o de la persona que los sustituya, a recibir toda la informacion re-
lativa a la enfermedad o al bien estar del nifio, siempre y cuando el derecho fundamental
del nifio al respecto de su intimidad no se vea afectado por ello

h) Derecho de los padres, o de la persona que les sustituya, a expresar su conformidad con
los tratamientos que se aplican al nifio

i) Derecho de los padres, o de la persona que los sustituya, a una recepcion adecuada y a su
seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacién especializada

j) Derecho del nifio a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéuticas. Sélo los
padres o la persona que los sustituya, debidamente advertidos de los riesgos y de las ven-
tajas de estos tratamientos, tendrén la posibilidad de conceder su autorizacion, asi como
de retirarla

k) Derecho del nifio hospitalizado, cuando estd sometido a experimentacién terapéutica, a
estar protegido por la Declaracién de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y sus sub-
siguientes actualizaciones

1) Derecho del nifio a no recibir tratamientos médicos indtiles y a no soportar sufrimientos
fisicos y morales que puedan evitarse
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m) Derecho del nifio y medios de contar con sus padres o con la persona que los sustituya
en los momentos de tensién

n) Derecho del nifio a ser tratado con tacto, educacion y comprension, y a que se respete su
intimidad

0) Derecho del nifio a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados prodiga-
dos por el personal cualificado que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo
de edad, tanto en el plano fisico como en el afectivo

p) Derecho del nifio a ser hospitalizado junto a otros nifios evitando todo lo posible su hos-
pitalizacién entre adultos

q) Derecho del nifio a disponer de locales amueblados y equipados, de modo que respondan
a sus necesidades en materia de cuidados, de educacién y de juegos, asi como las normas
oficiales de seguridad

r) Derecho del nifio a proseguir su formacion escolar durante su experiencia en el hospital,
y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material diddctico que las autori-
dades escolares pongan a su disposicién, en particular en el caso de la hospitalizacién
prolongada, con la condicién de que dicha actividad no cause perjuicios a su bienestar
y /0 no obstaculice los tratamientos que se siguen.

s) Derecho del nifio a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes adecua-
dos a su edad, de libros y de medios audiovisuales

t) Derecho del nifio a percibir estudios en caso de hospitalizacién parcial (hospitalizacién
diurna) o de convalecencia en su propio domicilio

u) Derecho del nifio a la seguridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el caso que
fuera necesario la intervencién de la justicia si los padres o persona que los sustituya se
niegan por razones religiosas, retraso cultural, de prejuicios, o no estdn en condiciones de
dar los pasos necesarios para hacer frente a la urgencia

v) Derecho del nifio a la necesaria ayuda econémica y moral, asi como psicosocial, para ser
sometido a exdmenes y /o tratamiento que deban efectuarse necesariamente en el extranjero

w) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicacién de la pre-
sente carta en el caso de que el nifio tenga necesidad de hospitalizacién o de examen
médico en paises que no formen la Comunidad Europea.

Respecto de los apartados d y g, mencionar un andlisis? presentado en las XI Jornadas Na-
cionales de Informacién y Documentacién en Ciencias de la Salud "El derecho a la informa-
cién del nifio hospitalizado". Esta comunicacién presenta un estado de la cuestién sobre
experiencias virtuales relacionadas con el derecho de los nifios hospitalizados a recibir una
informacién adecuada sobre su enfermedad y el tratamiento a seguir. Se parte de un marco
legal y normativo (Patient’s Bill of Rights, Declaracién sobre la promocién de los derechos
para los pacientes en Europa, Carta europea de los derechos del nifio hospitalizado, Mani-
fiesto de la Unesco para bibliotecas ptblicas, Pautas para bibliotecas al servicio de pacien-
tes de hospital, ancianos y discapacitados en centros de atencién de larga duracién) que
reconoce que hay que garantizar el derecho de los enfermos a disfrutar de una vida plena
porque un paciente no es sélo un enfermo sino una persona con derechos (...).
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Del andlisis se deduce que existen numerosos recursos virtuales pero pocos son los que in-
forman al paciente infantil, siendo mds frecuentes los dirigidos a adolescentes. La mayoria
de las veces la informacién proporcionada no va mds alld de los tépicos o no es adecuada.
Predominan las comunidades virtuales frente a la informacién directa sobre la enfermedad.
Se trata de productos o proyectos normalmente desvinculados de las bibliotecas hospitala-
rias o de las bibliotecas para pacientes y de sus profesionales. Se concluye que el canal mds
adecuado para facilitar el acceso no sélo a la informacién sino a una informacién de calidad,
es a través de la biblioteca del hospital, en la que el “bibliotecario de cabecera” se constituye
en un referente constante para el personal sanitario, los pacientes y sus familiares.

Por otra parte, respecto del derecho del nifio hospitalizado a continuar su educacién en
dicho periodo (apartado r), es de destacar la creacién en Espaiia de las llamadas Aulas Hos-
pitalarias?”. A raiz de lo dispuesto en la Ley Orgénica de Ordenacién del Sistema Educativo
(LOGSE), Capitulo V, articulo 63.1 y la Ley 13/1982 de 7 de Abril, de Integracién Social de
los Minusviélidos etc.) en el que se basan las aulas hospitalarias, el Ministerio de Educacién
y Cultura, el Ministerio de Sanidad y Consumo y el Instituto Nacional de la Salud, firmaron
un convenio, con fecha de 18 de Mayo de 1998, en el que se sentaron las bases y la politica
compensatoria destinada a resolver la escolarizacién de los nifios convalecientes o ingresa-
dos en centros hospitalarios, de tal forma que esto no sea un obstdculo para su formacién
educativa, conforme a la Carta Europea de los Derechos del nifio hospitalizado.

Reciben el nombre de Aulas Hospitalarias las unidades escolares surgidas dentro del hos-
pital, cuyo objetivo principal es la atencion escolar de los nifios hospitalizados, atendiendo
con ello a uno de los principales derechos recogidos en la Ley 13/1982 sobre la integracién
social de los minusvélidos, en cuyo articulo 29 se recoge que en todos los hospitales en los
que se cuente con servicios pediatricos se dispondrd de "una seccién pedagégica para pre-
venir y evitar la marginacion del proceso educativo de los alumnos en edad escolar inter-
nados en dichos hospitales". Esta Ley fue mds tarde ampliada a través de varios Reales
Decretos en los que se han ido definiendo con mayor claridad las funciones a desarrollar en
estas aulas, dotdndolas de un mayor contenido. Actualmente, los principales centros hospi-
talarios del pafs cuentan con unidades de este tipo.

Unicamente como ejemplo —pues son igualmente valiosos los programas del resto de las
Comunidades Auténomas- la iniciativa de la Junta de Andalucia?® “Mundo de Estrellas”.

El Proyecto Mundo de Estrellas entr6 en funcionamiento en el Hospital Universitario Vir-
gen del Rocio, dependiente del Servicio Andaluz de Salud, en Diciembre de 1998, como pri-
mera experiencia para poner a disposicién de la fantasia de los nifios hospitalizados, en los
Centros del Servicio Andaluz de Salud, las nuevas tecnologias de la informacién y comuni-
cacion (...). Esta experiencia se hace extensiva a todos los hospitales publicos de Andalucia
en el afio 2000, dentro del Programa de Atencién al Nifio Hospitalizado, dependiente del
S.A.S., bajo las directrices de la Consejerfa de Salud, en el marco de la estrategia digital del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia, con objeto de que todos los nifios que se encuentran
hospitalizados en la Comunidad Auténoma, puedan conocerse, interactuar mediante mun-
dos virtuales, voz, imagen, texto y encontrarse para desarrollar actividades lddicas y recre-
ativas, abriendo la experiencia, al mismo tiempo, a la intercomunicacién con cualquier nifio
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que, disponiendo de la tecnologia Internet en su casa y en situacion de salud, quiera jugar
con ellos.

Cuenta con un equipo multidisciplinar que tiene la responsabilidad de tutelar todo el Pro-
yecto y de responder a las expectativas de los nifios hospitalizados: médicos, personal de
enfermeria y auxiliar, psic6logos, psiquiatras, animadores, informadticos, trabajadores socia-
les, ingenieros de telecomunicaciones, disefiadores, etc.

Asimismo, cuenta con otras dos herramientas, el aula virtual y la consulta virtual con el ob-
jetivo, en el primer caso, de facilitar la “asistencia virtual” del nifio hospitalizado a clases de
su propio centro de formacion, y en el segundo, prestar atencién médica y de enfermeria a
nifios que pueden estar en sus domicilios y, por indicacién terapéutica, pueden ser atendidos
mediante la tecnologfa Internet para la supervisién y seguimiento de programas especificos.

Es evidente que la hospitalizacién pedidtrica ha cambiado mucho en los tltimos afios.
Atrés queda aquella época en la que el médico se ocupaba exclusivamente de los aspectos
organicos, olvidando que no atendia a un cuerpo sino a un nifio. Actualmente sabemos que
es necesario ofrecer una atencién global, bio-psico-social, y son bien conocidas las conse-
cuencias de la hospitalizacién infantil tanto a corto como a largo plazo. Se ha comprobado
que mediante una adecuada atencién al nifio hospitalizado y a su familia, estas secuelas ne-
gativas se pueden evitar o, al menos, disminuirlas.

La aplicacién de los derechos del nifio sin duda ha de hacerse de forma idéntica en el sec-
tor publico y privado. Es muy probable que exija un cambio de estructura hospitalaria y un
cambio importante en la mentalidad y actitudes de los profesionales que tratan a los nifios,
pero la salud y el bienestar de los nifios/as es una prioridad para un Estado de derecho. Es
esencial, ademds, que ante las actuaciones programadas por el sistema sanitario para adecuar
el sistema hospitalario a la mejor calidad de vida de los nifios hospitalizados se tenga siem-
pre presente la perspectiva de género que garantice la absoluta igualdad entre nifios y nifias.

3.2 Autonomia de la voluntad del menor enfermo

Laley 41/2002 de autonomia del paciente niega la capacidad del menor de edad para dic-
tar instrucciones previas. Segtn su articulo 11.1: “Por el documento de instrucciones pre-
vias, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad,
con objeto de que esta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas cir-
cunstancias no sea capaz de expresarlas personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento
de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 6rga-
nos del mismo. El otorgante del documento, puede designar, ademds, un representante para
que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para
procurar el cumplimiento de la instrucciones previas”.

Sin embargo, esta cuestion plantea dudas tedricas indudables respecto del menor maduro,
alaluz del articulo 9.3 ¢ de la misma ley, y seguro que plantea muchas mds dudas en el dia
a dia de muchos profesionales y familiares. A pesar de que el articulo 11 es claro cuando
exige que el otorgante de dichas instrucciones sea “persona mayor de edad, capaz y libre...”,
sefialaré algunas conclusiones extraidas tras revisar Jurisprudencia relacionada, especial-
mente, en casos en que el menor de edad pero mayor de 12 afios, ha mostrado claramente
su voluntad ante el equipo médico:
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- El Tribunal Constitucional mantiene el respeto a la autonomia individual en caso de ins-
trucciones previas o manifestacién verbal ad hoc, incluso si se trata de menores, si mani-
fiestan inequivocamente su voluntad y madurez suficiente a juicio del médico (STC
154/2002 de 18 de julio).

- Asimismo considera irreprochable que en estos casos los profesionales sanitarios que
intervengan intenten preservar la vida del paciente, incluso en contra de su voluntad,
pero siempre con autorizacién judicial previa (STC 53/1985 y 120/1990).

- En caso de urgencia, si no fuera posible consultar a los padres, o la postura de los padres
o tutores fueran en contra del criterio médico, solicitar autorizacién al Juez antes de la
intervencion.

4. “DERECHOS SOBRE EL FUTURO”: BANCOS DE CELULAS DE SANGRE DEL COR-
DON UMBILICAL. EXPECTATIVAS Y REALIDADES.

4.1 Expectativas y realidades

Las células madre son aquellas células que al reproducirse originan otros tipos de células,
es decir, que poseen la informacién y la capacidad de crear todos los tejidos y 6rganos de
nuestro cuerpo. En consecuencia, las células madre presentan dos importantes caracteristi-
cas que las diferencian de otros tipos celulares: son células no especializadas, pero que, en
condiciones fisioldgicas y experimentales determinadas, pueden dar lugar a células espe-
cializadas (como, por ejemplo, células nerviosas, dérmicas o hepadticas); y pueden dividirse
y dar lugar a nuevas células madre. Es decir, son células pluripotenciales, capaces de dar
lugar a cualquier tipo de célula somatica, y de proliferar de forma indefinida.

Enla actualidad, la investigacion en células madre estd proporcionando gran cantidad de
informacién sobre c6mo nuestro organismo se desarrolla a partir de una tinica célula (el ci-
goto u 6vulo fecundado), y sobre cémo las células sanas pueden reemplazar células dafia-
das en organismos adultos.

La investigacion cientifica sobre el uso de las células madre en el tratamiento de varias en-
fermedades estd conduciendo a resultados altamente prometedores, pero la ciencia médica
aln estd en sus inicios en este drea.

Existen dos tipos de células madre: las células madre sométicas y las células madre em-
brionarias. A su vez, las células madre somdticas pueden ser: células madre de sangre del cor-
dén umbilical, células madre de fetos de abortos espontdneos o interrupciones legales del
embarazo, y células madre adultas.

En la sangre del cordén umbilical se encuentra una gran cantidad de células madre (las
células madre de la sangre del cordén umbilical), que también son capaces de dar lugar a un
gran abanico de diferentes células especializadas. Estas células madre se pueden obtener de
forma muy sencilla en el momento del parto, y se caracterizan por su gran vitalidad. Asf, es
posible en la actualidad el banco o criopreservacion de las células madre del cordén umbi-
lical, las cuales se podran utilizar posteriormente tanto para el tratamiento del propio pa-
ciente como para el de otros individuos.
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El tratamiento con células madre se conoce como terapia regenerativa, y puede ser de dos
tipos: autélogo y alogénico. El transplante aut6logo de células madre consiste en el trata-
miento con células madre del propio paciente. Por el contrario, el transplante alogénico con-
siste en el tratamiento con células madre de otro individuo obtenidas por donacién.

Se estima que se han realizado ya més de 2.000 transplantes alogénicos con células madre
obtenidas de la sangre del cord6n umbilical, la mayoria de los cuales se han llevado a cabo
en los dltimos 4-5 afos. Y la tasa de éxito de estos transplantes es tan alta como la de aque-
llos con células madre adultas. En Espafia, dos tercios de los transplantes se realizan en la ac-
tualidad utilizando células madre de la sangre del cordén umbilical.

Al mismo tiempo, la probabilidad de que un recién nacido acabe necesitando una terapia
regenerativa, con una alta compatibilidad inmunolégica donantereceptor, es baja, calculada
en uno por cada 10.000 habitantes o, dicho de forma mds sencilla: si un bebe nace hoy la pro-
babilidad de que desarrolle durante su vida una enfermedad curable con células de cordén
es menor de uno entre 10.000. Esta baja probabilidad hace practicamente innecesario alma-
cenar la sangre del propio cordén. Ademads, tampoco hay evidencias de que las células madre
extraidas pervivan méds de 10 afios.

Por otra parte, existen enfermedades en las que es necesario realizar un transplante alo-
génico (de otra persona sana) como, por ejemplo, para tratar la leucemia, uso principal que
se da a la sangre de cordén en la actualidad. Igual sucede con otras enfermedades, ya que
las células de la sangre del cordén de un individuo tienen la misma enfermedad que se quiere
curar a ese individuo, por lo que es imprescindible que las células sean de otra persona.

En la actualidad existen todavia muy pocos casos descritos de tratamiento autélogo con
células madre obtenidas de la sangre del cordén umbilical, aunque existe alguna experien-
cia clinica. La técnica no estd madura. “No existe base cientifica actual ni respaldo de las ins-
tituciones europeas para esta practica” (Secretario General de Sanidad, José Martinez Olmos
el 30 de marzo de 2006 en la presentacion de las lineas bdsicas del decreto que regularia la
donacién, almacenamiento y utilizacién de células y tejidos humanos).

4.2 Normativa

El 10 de noviembre de 2006 se aprobd el Real Decreto 1301/2006, por el que se establecen
las normas de calidad y seguridad para la donacién, la obtencién, el procesamiento, la pre-
servacion, el almacenamiento y la distribucion de células y tejidos humanos y se aprueban
las normas de coordinacién y funcionamiento para su uso en humanos.

Este Real Decreto traspone a la legislacién espafiola dos Directivas Europeas: la 2004 /23 /CE
del Parlamento Europeo y del Consejo, de 31 de marzo de 2004, y 1a 2006/17/ CE de la Comi-
si6n, de 8 de febrero de 2006, por la que se aplica la anterior en lo relativo a los requisitos técni-
cos para la donacién, la obtencion y la evaluacién de células y tejidos humanos.

Ambeas tienen su base legal en el Articulo 152 del Tratado de la UE, que establece que se
deberan fijar normas de calidad y seguridad sobre 6rganos, sangre y componentes de la san-
gre y sustancias de origen humano para uso en humanos. Al mismo tiempo, el Real Decreto
1301/2006 desarrolla la Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccién y trasplante de 6r-
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ganos, y ha de observarse en conjunto con: Ley Orgénica 15/1999, de proteccién de datos de
cardcter personal, Ley 41/2002 de autonomia del paciente, Ley 29/2006 del medicamento,
Ley 14/2006 de reproduccién humana asistida, la Ley 14/2007 de investigacién biomédica
y la correspondiente normativa de desarrollo de todas ellas.

El decreto sefialado ha sido desarrollado por la Organizacién Nacional de Trasplantes
(ONT) en colaboracién con las Comunidades Auténomas representadas en la Comisién de
Trasplantes del Consejo Interterritorial y con numerosos expertos en este campo.

Con su aprobacién, Espafia se convierte en el primer pais de los 25 de la Unién Europea
en trasponer las normas comunitarias y se sittia a la cabeza en el desarrollo de todas las me-
didas de calidad, seguridad, deteccién y comunicacién de reacciones y efectos adversos y
trazabilidad que en ellas se establecen.

Con esta normativa se pretende compatibilizar la posibilidad de que los padres guarden el
cordon o, en el futuro, cualquier otro producto para un eventual uso autélogo, con unos es-
tandares de calidad del mdximo nivel internacional y con un reforzamiento de nuestro sistema
de trasplantes basado en la donacién altruista y la solidaridad, que lo han convertido en un re-
ferente en todo el mundo, pues hace posible atender a todo aquel que lo necesite sin distincion.

Ahora bien, dado que existen bancos privados en algunos paises de la UE, a los que tie-
nen libre acceso los ciudadanos espafioles, el RD 1301 /2006 compatibiliza estos criterios con
la posibilidad de que se preserven células y tejidos humanos para un eventual uso autélogo,
siempre que respeten los siguientes requisitos:

1. Méxima calidad y seguridad, en los mismos términos que exige la Directiva 2006/17/CE
para los bancos de uso alogénico (la Directiva no recomienda crear bancos para uso auté-
logo). Aspectos técnicos como recogida de muestras, condiciones de trasporte y conserva-
cién, etc.

2. Se garantizard que la informacién que se suministre a las familias sobre las posibilidades
de estas practicas sea veraz y fidedigna y esté supervisada por las autoridades sanitarias
competentes.

3. La promocién y publicidad de los centros y servicios a que se refiere este decreto quedan
sometidas a la inspeccién y control que establece la Ley General de Sanidad. La existen-
cia o persistencia de publicidad y promocién falsa, engafiosa o tendenciosa deberd consi-
derarse incompatible con la autorizacion de las actividades a los centros o establecimientos
implicados.

4. Estos bancos garantizardn el acceso a las muestras almacenadas, a cualquier enfermo que
lo precise en el mundo, a través de la red internacional de bancos de cordones. Esta posi-
bilidad debera ser comunicada a los padres antes de proceder a la extraccién de la unidad,
a pesar de ser muy remota.

Se admite una excepcién en caso de donacién dirigida: los padres podrdn donar la sangre
de cordén umbilical para otro hijo enfermo (donacién dirigida) siempre que exista un
informe medico del especialista que lo aconseje y cuente con el visto bueno del comité de
expertos previsto en este proyecto.
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5. Las actividades de los establecimientos de tejidos no tendrdn cardcter lucrativo, y exclusi-
vamente podran repercutirse los costes efectivos de los servicios prestados por el desarro-
llo de las actividades autorizadas.

Es importante destacar también que el 31 de enero de 2007 el Ministerio de Sanidad pre-
sento el borrador del Plan Nacional de sangre de cordén umbilical que recoge la necesidad
de seguir desarrollando esta practica para conseguir cubrir las necesidades posibles de nues-
tro pais. En esa fecha Espaiia tenia ya 24.445 unidades almacenadas, es decir, el 10% del total
mundial en ese momento.

Uno de los ejes fundamentales de este Plan es la informacién veraz a los ciudadanos ba-
sada en la evidencia cientifica sobre la utilidad real de la sangre de cordén umbilical y a qué
pacientes puede, de verdad, beneficiar.

Por ejemplo, no todas las mujeres pueden donar el cordén. No podran si han padecido de-
terminadas enfermedades infecciosas o tienen algunas crénicas. Ademds, no todos los cor-
dones almacenados son ttiles. No lo serdn si no poseen el ntimero de células adecuado o si
estas no presentan suficientes estdndares de vitalidad.

“Es esencial informar a los ciudadanos de forma realista sobre la donacién de sangre de
cordon y, especialmente, sobre los resultados esperados del trasplante de este tipo de célu-
las sanguineas”, sefiald el Secretario General de Sanidad durante la presentacién del Plan el
31 de enero de 2007.

La informacién veraz es en este momento la necesidad més acuciante que tienen los ciu-
dadanos en este dmbito. El 12 de julio de 2007, ante la proliferacion de pdginas web y lla-
mamientos de los medios de comunicacién alentando a la donacién, la Organizaciéon
Nacional de Trasplantes (ONT), la Organizacién Catalana de Trasplantes (OCATT) y la Fun-
dacién Carreras hicieron publica la advertencia de que los llamamientos ptblicos a la do-
nacion de tejidos y 6rganos son intitiles y contraproducentes. Esto unido a que la publicidad
del donante rompe el principio de confidencialidad y vulnera el derecho constitucional a la
intimidad y la proteccién de datos personales.

4.3 ;A quién pertenece la sangre del cordén umbilical?

Determinar quién es el titular de un derecho es elemento bdsico en el dmbito juridico,
pues determina quién podrd ejercitar todas las facultades que dicho derecho conlleva. Desde
el punto de vista juridico, respecto de la sangre obtenida del cordén umbilical se plantea la
duda de si el recién nacido ostentaria algtin tipo de titularidad sobre la misma.

Segun Luis Martinez-Calcerrada, catedrdtico de Derecho Civil y ex magistrado del Tri-
bunal Supremo, “si hay una donacién a un banco publico con un fin altruista, el propietario
de la sangre es el propio establecimiento, que al aceptarla queda investido de la titularidad
juridica de la propiedad; en cambio si se trata de un banco privado, la propietaria es la par-
turienta (...). Cuando se hace la puncién en el cordén para extraer la sangre el recién nacido
todavia no es persona. Para que lo sea, segtin el articulo 30 del Cédigo civil ha de vivir 24
horas desprendido completamente del seno materno, por ello, considero que en ese mo-
mento el menor se convierte en propietario de la sangre extraida del cordén, siendo la madre
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copropietaria. Otros juristas consideran, sin embargo, que la figura juridica del depdsito no
se ajusta totalmente a la situacién de los bancos privados.

Actualmente, hay seis bancos ptblicos autorizados para la conservacién de la sangre del
cordén umbilical. En cuanto a los bancos privados, el 11 de noviembre de 2007 finaliz6 el
plazo establecido por el Real Decreto 1301/2006 para que estos presenten los datos relativos
a su actividad en el pafs, ante la Organizaciéon Nacional de Trasplantes. Las normas sobre la
materia dictadas con anterioridad por la Comunidad de Madrid (Decreto 28/2006, de 23 de
marzo y Orden 837/2006, de 6 de abril) fueron recurridas por el Abogado del Estado en de-
fensa del Ministerio de Sanidad y Consumo

El Tribunal Superior de Justicia de Madrid, dict6 sentencia el 28 de diciembre de 2007, en
que da la razén al Ministerio en su recurso contra el Decreto y la Orden de la Comunidad de
Madrid sobre almacenamiento de sangre de cordén umbilical, postura confirmada por el
Tribunal Supremo en Sentencia de 20 de mayo de 2008.

4.4 Otras fuentes de células madre o pluripotenciales

La Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacién biomédica, abre la posibilidad -en cir-
cunstancias determinadas- de investigar con embriones con fines terapéuticos, conforme a
la postura cientifica de que las células del embrién son las que ofrecen una perspectiva clara
para la medicina regenerativa. Sin embargo, es una técnica que genera numerosos debates
éticos y morales, por lo que las células de la sangre del cordén umbilical, aunque presentan
una pluripotencialidad menor, evitan este tipo de conflictos. Por esta razén, se estdn abriendo
numerosas lineas de investigacion para obtener células madre de otras fuentes, por ejem-
plo, las células madre obtenidas de la sangre menstrual, si bien atin es muy pronto para
obtener conclusiones definitivas.
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Informe Salud Infancia Adolescencia y Sociedad. SIAS 6 gn‘ﬂs

1994 1996 1998 2000 2002 2004 2006

Pevalencia de consumo alguna vez en la vida

Tabaco 60,6 64,4 63,4 61,8 59,8 60,4 46,1
Alcohol 84,1 84,2 86,0 78,0 76,6 82,0 79.6
Hipnosedantes® &, 1 &,1 6,4 6,9 6,5 7,0 7,0
Cannabis 20,9 26,4 29,5 33,2 37,5 42,7 36,2
Extasis 3,6 55 3,6 6,2 6,4 5,0 3,5
Alucinégenos 5,1 6,8 55,5 5,8 44 4,7 4,1
Anfetaminas 4,2 53 43 45 55 4.8 3,4
Cocaina 2,5 34 54 6,5 7,7 9,0 57
Heroina 0,5 0,5 0,9 0,6 0,5 0,7 1,0
1. Volatiles 3,1 3,3 4,2 43 3,7 4,1 3,0
Pevalencia de consumo en los 12 altimos meses

Alcohol 82,7 82,4 83,8 77,3 75,6 81,0 74,9
Hipnosedantes® 4, 4,5 4,7 5,0 4, 4,7 4,8
Cannabis 18,2 23,4 25,7 28,8 32,8 36,6 29,8
Extasis 3,2 4,1 2,5 52 4,3 2,6 2,4
Alucinégenos 4.4 5,6 4,0 42 3,2 3,1 2,6
Anfetaminas 3,5 44 3,4 3,5 4,1 3,3 2,6
Cocaina 1,8 2,7 4,5 4,8 6,2 7,2 4,1
Heroina 0,3 0,4 0,6 0,4 0,3 04 0,8
1 Volitiles 1,9 2,0 2,6 2,5 2,2 2,2 1,8
Pevalencia de consumo en los tltimos 30 dias

Tabaco 31,1 32,5 31,9 32,1 29,4 37,4 27,8
Alcohol 75,1 66,7 68,1 60,2 56,0 45,6 58,0
Hipnosedantes® 2,8 2, 2,3 2,5 2,4 2, 2,
Cannabis 12,4 15,7 17,2 20,8 22,5 25,1 20,1
Extasis 21 23 1,6 238 1,9 15 1,4
Alucinégenos 2,6 2,8 2,0 2,0 1,2 1,5 1,3
Anfetaminas 2,3 2,6 2,0 2,0 2,0 1,8 1,4
Cocaina 1,1 1,6 2,5 2,5 3,2 3,8 2,3
Heroina 0,2 0,3 04 0,3 0,2 04 0,5
1. Volatiles 1,1 1,2 18 1,5 1,1 1,1 1,1

Nota: Los porcentajes estdn calculados sobre el nimero de casos con informacién.
(*) Tranquilizantes y pastillas para dormir sin receta médica.
FUENTE: DGPNSD. Encuesta Estatal sobre Uso de Drégas en Ensefianza Secundaria (ESTUDES)1994-2008
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