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PROLOGO

MANUEL CRUZ HERNANDEZ







Prélogo

A pesar del auge progresivo de otros medios de comunicacion y formacion, donde hay una activi-
dad cientifica, docente y profesional destacada no tarda en aparecer un libro. La Pediatria Social no
escapa a esta ley. Lo mismo que hace anos aparecié el Tratado de Pediatria Social dirigido por Carlos
Garcia Caballero y Antonio Gonzélez -Meneses, ahora tengo la satisfaccion de asistir a la aparicion
del Manual a cargo como editores de José Antonio Diaz Huertas, Laura Marin Lopez y Antonio
Munoz Hoyos, en representacion de la Sociedad Espanola de Pediatria Social. En cierto modo ellos
mismos adelantan la diversidad de los numerosos Autores colaboradores: unos con labor hospitala-
ria, otros realizan su tarea en centros comarcales o de atencion primaria y algunos son profesores de
Pediatria en la Universidad, agregando un nimero escaso pero significativo de psicologos, filosofos,
trabajadores sociales y juristas, hasta un total de 54 colaboradores, de los que 23 son Autoras, otro
dato indicativo de la realidad actual en la Pediatria Social como en toda la Pediatria.

Al frente de los 32 capitulos del libro destaca uno imprescindible: el dedicado por los tres
editores a delimitar lo que es y lo que no es la Pediatria Social, pero aprovecho el honor de prologar
el presente Manual para adelantar algunos datos y expresar mi vivencia personal, en la que la ver-
tiente social de nuestra ciencia ocupd siempre un lugar preferente, estuvo en mi corazon.

Al iniciarme en ella, durante los afios 40 y 50, el caballo de batalla era la patologia del lac-
tante mientras la mortalidad infantil se utilizaba como principal marcador de la salud infantil. Estaba
proxima al 100 por 1.000, y este drama ocurria no en paises lejanos como ahora, sino en nuestra
propia Patria. Con el criterio de hoy, se podia decir que Espaia pertenecia sanitariamente al tercer
mundo, afortunadamente no por mucho tiempo. El pediatra reconocia ya la importancia del entorno
adverso, y por tanto del factor social, pero no podia hacer mucho en su prevencién o modificacion,
salvo la obligada educacion sanitaria. El puesto oficial para llevar a cabo esta tarea correspondia al
Puericultor del Estado, cuerpo al que accedi en 1954. Todo pediatra destacado procuraba ingresar
en él. Habia otros centros de Puericultura, como la tradicional Gota de Leche, pero todos los pe-
diatras o puericultores, como se llamaban al principio, contribuyeron a disminuir la mortalidad por
infecciones, diarrea y desnutricion. Frente al frecuente abandono infantil, agravado por el desastre
de la Guerra Civil, se habian creado mucho antes las Inclusas o casas de cuna, pero como es sabido
el remedio fue peor que la enfermedad. Después se potencio la adopcion en el periodo neonatal
en una época donde el recién nacido era casi siempre de competencia exclusiva del obstetra y sus
colaboradoras, a los que se atribuirian los aciertos y errores, cuando la legislacion al respecto era un
tanto ambigua.

En este escenario Robert Debré definié en 1949 la Pediatria Social como un estado de es-
piritu, que desarrolla una vision global del nifio y del joven, incluyendo el entorno donde se desen-
vuelven, y la influencia de la familia y de la sociedad sobre la salud infantil. Ahadia: cuando se pone
en marcha una accion colectiva, local, nacional o internacional, la Medicina infantil se convierte
en Pediatria Social. Este concepto se reforzé en 1962, en el Congreso Internacional de Pediatria de
Lisboa, donde insistio Nathalie Masse diciendo que la Pediatria Social considera tanto al nifo sano
como al enfermo en el contexto del grupo humano al que pertenece. Por la misma época, Michel
Manciaux subrayaba dos aspectos bdsicos: la dimension colectiva y su globalidad.

Otros la consideraban como un punto de encuentro, de varias disciplinas y sectores impli-
cados en la proteccion y promocion de la salud infanto-juvenil. Los editores del presente Manual
afirman de entrada que la Pediatria en si es social y destacan la opinion de Hellbriige y Pechstein
(1969) que definian la Pediatria Social como las diversas tareas médicas que resultan de las relacio-
nes existentes entre el nifio y la sociedad.
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Por los anos aludidos, ante una elevada natalidad y una morbilidad muy alta, nuestra Pe-
diatria preferia un modelo biomédico, que reclamaba una labor asistencial absorbente, con poco
tiempo para la reflexion. No obstante, en mi etapa de formacion, y luego de joven docente en Gra-
nada y en Cadiz, existia una gran problematica social, como terreno de la Puericultura, que poco a
poco fue desapareciendo, para quedar englobada en la nueva Pediatria Social, que para muchos se
consolidé en 1972 durante el Primer Simposio Espanol de Pediatria Social, presidido por Luis Navas
Migueloa en Madrid, aceptando la definicién de Carlos Garcia Caballero como todo lo que concier-
ne al nino y al adolescente, en sus relaciones con otras personas, con la familia y con los diversos
medios, materiales y sociales, en los que viven, crecen y se desarrollan. En este tiempo, destaco la
progresiva actividad de la Sociedad Europea de Pediatria Social (ESSOP), y entre nosotros se cre6
la Seccion y después la Sociedad de Pediatria Social, en 1972-1973, en el ambito de la Asociacion
Espanola de Pediatria (AEP). Carlos Garcia Caballero fue socio fundador junto con J. Bosch Marin,
B. Ferrer Masip, G. Marquesan y M.A. Solans.

Muchos pediatras ilustres han dejado en ella su impronta, pero si tuviera que destacar algu-
nos de los que ya no estan entre nosotros, anadiria a los citados: Luis Morales, Antonio Gonzalez
Meneses y Concha Colomer. Los principales representantes actuales aparecen en el Manual precedi-
do por estas lineas y participan de manera repetida en los congresos de Pediatria Social, que suelen
dar lugar a monografias ttiles, como los cinco voldmenes de SIAS, las dos ediciones del aludido
Tratado y en diversas obras de Pediatria general, como las que he venido dirigiendo. También en las
monografias que jalonan las reuniones del Club de Pediatria Social en Barcelona.

Ha sido una suerte conocer la brillante actividad de muchos de los Autores de este libro, lo
mismo que asistir al nacimiento y desarrollo de la Sociedad espanola de Pediatria Social, aceptando
el evocado concepto de Pediatria Social y todo su contenido. El pediatra debio cambiar, y lo sigue
haciendo, empezando por aprender la importancia de los factores de riesgo. Asi se ratifico el papel
de todo lo referente al ambiente o entorno, tipo de trabajo o paro de los padres, la familia en crisis, el
nino emigrante o de etnia marginada, el impacto del divorcio sobre los hijos, la madre adolescente,
la afectacion por las drogas a través de la madre y por abuso en la adolescencia, la carencia afectiva
iniciada por el hospitalismo, la delincuencia juvenil, el error y falta de escolaridad o la vivienda insa-
lubre. Todos son problemas ya clasicos, a los que el Manual que nace ahora debe anadir otros nue-
vos, como la violencia en general, incluida la denominada violencia de género, y el caso impensable
de la violencia ascendente o filio-parental, el acoso escolar, el ciber-acoso, las enfermedades de baja
prevalencia o raras, el nifio afecto de infeccion VIH, los menores no acompanados o el creciente
sindrome de falta atencion con o sin hiperactividad hasta la obesidad como problema social, des-
plazando junto con la subnutricién, a la malnutricion, al menos en nuestro medio. Los factores de
riesgo se asocian a los biolégicos, pero no hay que olvidar la pobreza, ahora redescubierta, cuando
se comprueba que uno de cada cuatro nifos espanoles, puede estar viviendo por debajo del nivel
de pobreza, lo mismo que mil millones de los habitantes del mundo. Es légico que el factor de riesgo
sea una parte importante de la historia clinica social, que puede completarse, pero no suplirse, con
la aplicacion de un cuestionario. Otras caracteristicas asumidas incluyen: la consideracion global del
nifo, el trabajo en equipo, la actuacion sobre el nifo, pero también sobre la familia y la comunidad,
con el especial relieve del binomio equipo sanitario-familia.

Una vez asimilado el concepto, no fue dificil comprender durante la segunda mitad del siglo
XX que lo social estaba presente practicamente en cada capitulo de la Pediatria. En la etapa antena-
tal emergieron los factores biolégicos, pero también sociales, que pueden afectar el desarrollo del
embrion y feto. Y en cuanto al recién nacido, olvidada la época triste del bebé depositado en el torno
de la inclusa, recientemente debemos soportar el horror del nifio en la basura. En 1965, al llegar
a Barcelona comprobé que el ambiente social influia de forma poderosa en la asistencia al parto y
primera semana de vida, al tiempo que la Neonatologia era aceptada y elogiada. Avance indiscuti-
ble fue la implantacién de las pruebas neonatales de screening o cribado, lo que comporto evitar
procesos patolégicos de indudable trascendencia social.
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La salud escolar en su vertiente fisica y psicologica mantiene su interés y no hay que olvidar
el preocupante sindrome de la guarderia con su cortejo de carencia afectiva, alimentacion errénea,
higiene dudosa, patologia respiratoria y digestiva de repeticion. Afortunadamente, se avanzé mucho
en la organizacion, higiene y preparacion psicopedagogica del personal y hoy dia en la mayoria de
los centros para el nino menor de 3 anos el ambiente es saludable, con mas accion favorable que
perjudicial. Los pros y contras de la escolarizacion temprana siguen siendo motivo de discusion,
como se evidencio en el congreso reciente de Pediatria en Sevilla (2013). Pero también preocupa
que el nino y adolescente pasen cada vez mas tiempo en la escuela, con todas sus consecuencias.

Asi, los viejos defectos en la ensenanza, dejan paso a una probleméatica mas reciente como el
creciente fracaso escolar, el papel de la escuela en el origen de los trastornos de la conducta alimen-
taria, en el sindrome metabdlico y en la obesidad, la mayor violencia para terceros y entre iguales o
todo lo relacionado con la esfera sexual, con tendencia a la precocidad en las relaciones, en tanto la
madurez emocional del escolar parece retrasarse.

Igualmente, es preciso seguir manteniendo la atencién debida a los accidentes o lesiones,
lo mismo que a las intoxicaciones o accidentes toxicos, con peculiaridades segtn la edad y época.
Desde los anos sesenta fue progresiva la importancia social de la television, aunque se tardo algo
en aceptar las razones para restringir el tiempo que le dedica el nifio, por su papel favorecedor de
algunos trastornos, como los de la conducta alimentaria, obesidad, sexualidad precoz, violencia,
anomalias en el comportamiento y aprendizaje. Cuando el tema de la teleadiccion estuvo encau-
zado, se vino a complicar con los videojuegos, internet y el teléfono movil, y asi sucesivamente. A
menudo se trata de un proceso social oculto o desapercibido, como advierte el lento y largo camino
recorrido para el conocimiento del maltrato infantil en sus diversas modalidades. Asi mismo, en su
seleccion de los aspectos mas recientes el Manual advierte la existencia de dilemas o problemas
éticos diversos, como todo lo que envuelve el proceso de adopcion nacional o internacional, la
consideracion del interés colectivo frente al individual, la insuficiente difusion de algunas vacunas,
lo mismo que el rechazo de las inmunizaciones por parte de algunos grupos. Ademas, la dificultad
para la integracion social de los discapacitados, el facil control de la natalidad en vez de ayudar a la
maternidad y a la familia, la pildora del dia después, el menor maduro, el papel social en el deterioro
de la lactancia materna ante la facilidad de la alimentacion artificial del lactante; la vigilancia de la
donacién entre vivos y posible comercio de 6rganos; establecimiento de las prioridades sanitarias
hasta el impacto personal, social y ecoldgico de algunos métodos diagndsticos y terapéuticos, sin
olvidar la vertiente social de los cuidados intensivos y paliativos. Todavia cabe anadir si la Pediatria
hace todo lo debido, ante otra responsabilidad social: la promocién de la salud del adulto.

Muchas mas reflexiones surgen al revisar la obra de los Doctores Diaz-Huertas, Marin-Lopez
y Munoz-Hoyos, pero ocuparian demasiado espacio y siempre seria poco, aunque no puede faltar
mi felicitacion obligada y sincero agradecimiento por su esfuerzo al presentar una vision actual de la
Pediatria Social, que serd sin duda muy dtil tanto a los pediatras, sea cualquiera su orientacion pro-
fesional, como a todos los médicos y el personal sanitario en general con la necesaria preocupacion
social.

Manuel Cruz Hernandez
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Prefacio

Como todos sabemos, la gestacion de esta obra se produce a iniciativa de la Junta Directiva de la So-
ciedad Espanola de Pediatria Social, hace ya un cierto tiempo. Se trataba inicialmente de consensuar
una serie de protocolos de actuacion que de alguna manera facilitara la resolucion de problemas co-
tidianos e importantes de la Pediatria Social. Desafortunadamente esta idea inicial se ha visto sustan-
cialmente modificada por diversas razones, entre las cuales queremos destacar especialmente tres:

a) Los plazos que inicialmente se establecieron, por diversas razones no se pudieron cumplir.

b) Las recomendaciones iniciales tampoco eran homogéneas y en realidad, mds que protocolos se
redactaron muchos capitulos en forma de revisiones y puestas al dia.

c) Siendo realistas, era muy dificil poder armonizar y homogeneizar en forma de protocolos, pro-
cedimientos que, en muchas ocasiones estan condicionados por normativas de cardcter local o
autonomico.

En definitiva, la Junta Directiva de la SPS, recomendd que la obra se terminara en forma de
un Manual de Pediatria Social, el cual tenemos la satisfaccion de poder presentar precisamente en
el XXI Congreso Espafiol de Pediatria Social.

Se trata de una modesta obra que se ha elaborado con el esfuerzo y la ilusién de un impor-
tante grupo de profesionales que de alguna manera nos motiva e ilusiona la Pediatria Social como
disciplina que se ocupa de nifio como miembro de la sociedad. A todos queremos dar las gracias por
su inestimable colaboracion y aportaciones y pediros disculpas por los errores que hayamos podido
cometer en tan laboriosa tarea.

Para la seleccion de los temas a tratar y autoria de los mismos, establecimos un criterio abier-
to, con propuestas que podian venir de cualquiera de los miembros de nuestra sociedad. De esta
manera se recibieron un considerable nimero de propuestas, las cuales fueron aceptadas practica-
mente en él 100%. Con posterioridad, se elabor6 un indice y organizacion capitulos, mds o menos
adaptados a una estructura de la Pediatria Social en la que se primen los problemas mds destacados
del momento.

Somos conscientes de las limitaciones que este manual tiene, pero no es menos cierto que
debe tratarse de una obra inicial que deberia tener continuidad, de tal manera que los capitulos se
vayan adaptando a la realidad de cada dia y con el tempo poder disponer de una obra capaz de
responder, en teoria, a los problemas mds importantes que padece nuestra infancia.

Finalmente, queremos dar las gracias a todos los que directa o indirectamente han colabo-
rado en la elaboracion de este Manual, haciendo una mencion especial a la Junta Directiva de la
Sociedad de Pediatria Social, Sociedad de Pediatria de Andalucia Oriental y a todos los socios de
nuestra sociedad y profesionales no médicos que han colaborado en su edicion.

Una mencién especial queremos hacer con la figura del Prof. D. Manuel Cruz Hernandez,
que como siempre ha estado generoso e iluminado para hacer un prélogo lleno de Conceptos, His-
toria y Realidades.

A todos muchas gracias

J. A. Diaz Huertas, L. Marin Lopez y A. Munoz Hoyos
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José A. Diaz Huertas. Presidente de la Sociedad Espariola de Pediatria Social.
Laura Marin Lopez. UGC Pediatria Hospital Comarcal de Baza. Granada.
Antonio Mufioz Hoyos. UGC Pediatria. Hospital Universitario San Cecilio. Granada.

Introduccidn

La Pediatria en si es social. No se concibe pensar en la nifiez o la adolescencia sin un contexto cir-
cundante (padres, familia, comunidad)', las poblaciones y sus modos de organizacién (clase social,
economia, cultura, etnia, género, etc.) y, por lo tanto, su importante implicacién en la salud publica
(determinantes sociales de salud, promocién de la salud, etc.) y en sus necesidades y problemas de
salud.

Historia

En los inicios de la Pediatria debemos referirnos a la Medicina Social. Se afirma que la Pedia-
tria Social fue anterior a la propia Pediatria, ya que en el siglo XVIII la asociacién de la mala salud
(alta mortalidad infantil, abandono en instituciones, graves problemas de crecimiento y desarrollo,
etc.) junto con aspectos sociales como la pobreza, la falta de educacién, etc., llevaron al desarrollo
de la medicina social-salud pdblica con una especial preocupacién por la salud materno infantil,
apareciendo iniciativas para la atencién de las familias pobres, como por ejemplo clinicas gratuitas,
los Consultorios de la Gota de Leche, etc., el primer Hospital pediatrico de Espafia inaugurado el
1877 en su frontispicio figura como “Hospital y Asilo”. La historia de la Pediatria Social en Espafia
se inicia como Seccién de la Asociacién Espanola de Pediatria en el al afio 1972 a partir del cual se
han realizado 20 simposios/congresos nacionales?.

Concepto de Pediatria Social

Definian Hellbriige y Pechstein en 1969° la Pediatria Social como “Las diversas tareas médicas que
resultan de las relaciones existentes entre el nifio y la sociedad. Aqui ha de entenderse el término
sociedad en su sentido mas amplio. Abarca asi todas las estructuras sociales con las que el nifio entre
en contacto en el curso de su desarrollo y comprende asimismo las circunstancias marcadas por una
determinada sociedad” y consideraban como sus misiones:

1. Estudiar con ayuda de la estadistica determinantes sociales de las enfermedades y de la mor-

bilidad durante la infancia.

2. Comprobar las influencias que ejercen la morbilidad y la mortalidad infantil sobre la socie-

dad y su estructura.

3. Investigar las relaciones reciprocas existentes entre el nifio sano y su medio ambiente.

4. Cuestiones relativas a la educacién: asesoramiento de las madres, educacion sanitaria gene-

ral, educacion acerca de la crianza del nino.

5. Profilaxis especificas de las enfermedades infantiles.

6. Problemas propios del nifio perjudicado, a fin de integrarle cuanto antes en el seno de la

sociedad.

Segln Masse en 1978, la Pediatria Social* estudia al nifio sano y enfermo en relacién al

grupo humano del cual forma parte y con el medio del cual se desarrolla. Considera que debemos
distinguir en la Pediatria dos aspectos estrechamente relacionados:
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-La Pediatria Clinica, que estudia la descripcién de las enfermedades, su patogenia, sus sinto-
mas clinicos y su tratamiento.

-La Pediatria Preventiva, que se preocupa de la prevencion de las enfermedades y la conserva-
cién de la salud, que cuando se refiere a los primeros anos de la vida se denomina Puericul-
tura.

Diferentes autores hacen aproximaciones al concepto de la Pediatria Social desde distintos
aspectos como la Salud Publica Infantil®, la Pediatria Comunitaria®, la promocién de la salud’, los
servicios de salud infantil desde la proteccion, la prevencion y la prevencién de la salud?, o los de-
rechos de los nifos’.

La Salud Publica fue definida por Acherson en 1986 como “La ciencia y el arte de promover
la salud, prevenir la enfermedad y prolongar la vida mediante los esfuerzos organizados de las so-
ciedad”.

La Salud Pudblica tiene una larga tradicion en favor de la salud de los nifios, sin embargo,
la salud de las poblaciones infantiles ha recibido menos atencién durante los Gltimos anos, en tér-
minos relativos, como consecuencia de la preponderancia que han adquirido los nuevos estilos de
vida y las enfermedades de los adultos.

La Salud Publica del nifo se interesa por la salud de la infancia mas a nivel poblacional
que individual, y ha sido definida por K6hler como: “Los esfuerzos organizados de la sociedad para
desarrollar politicas saludables, para promocionar la salud de los jévenes y los nifos, para prevenir
enfermedades en ninos y jovenes, y fomentar la equidad para nifos y jovenes, dentro del marco del
desarrollo sustentable”°.

La Salud Pudblica de la infancia como campo de interés especial, ha surgido recientemente
asociada al reconocimiento de los derechos del nifo, de la infancia como un periodo critico en la
epidemiologia basada en el curso de vida.

El Dr. Llorens Terol, director de la clinica pediatrica del Hospital Nuestra Sefiora del Mar y
profesor agregado de Pediatria en la Universidad Auténoma de Barcelona, publica en 1982 un arti-
culo en la revista Medicina Integral, con el titulo “La Pediatria Social”'!, en el que remarca que la
Pediatria moderna se asienta sobre un tripode:

1) Pediatria Clinica, que comprende diagndstico y tratamiento de las enfermedades infantiles.
2) Pediatria Preventiva, que intenta conservar la salud del nifio.

3) Pediatria Social, que procura fomentar la salud integral del nifio con el fin de lograr la mayor
calidad de vida posible.

La Pediatria Social se considera como: “Un enfoque global, holistico y multidisciplinario de
la salud infantil; considera la salud del nifo y la nifa dentro del contexto de su sociedad, medio
ambiente, escuela, y familia; integrando la dimension social, mental y fisica de la salud y el desarro-
llo del nino asi como también el cuidado, la prevencion, y la promocion de la salud y la calidad de
vida. La Pediatria Social actta en tres areas: 1) Problemas de la salud del nino por causas sociales,
2) Problemas de la salud del nino con consecuencias sociales, y 3) Cuidado de la salud de nifos
en la sociedad (entorno). Englobando cuatro dreas del cuidado de la salud: Pediatria asistencial,
promocién de la salud, prevencion de la enfermedad y rehabilitacion”'*

La Pediatria Social se concibe como una parcela de conocimiento pediatrico con areas de
actuacion y necesidades de formacién, investigacién y docencia especificas, que implican la nece-
sidad de disponer de centros de referencia y de su desarrollo dentro de programas.

La Pediatria Social incluye todo lo que se refiere a la influencia del medio y de la sociedad
sobre el nifo, y el papel del nifio en el medio y la sociedad. Las categorias que facilitan la compren-
sién de la definicion son':

1. La atencién integral, entendiéndola no sélo como asistencia, sino como prevencién de la
enfermedad, promocién de la salud y rehabilitacion integrada.

2. Abierta a la interdisciplinariedad dentro de sector salud (enfermeria, psicologia, trabajo so-
cial, medicina de familia, etc.) y asumiendo la dimensién intersectorial (educacion, servicios
sociales, justicia, etc.).

3. Con la perspectiva de ciclo vital, siguiendo cada una de las etapas de la vida (preconcepcio-
nal, prenatal, infancia, adolescencia).

4. Teniendo la familia como centro de la intervencién en relacién con el entorno social y
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5. Diferenciando estrategias para colectivos desiguales bajo criterios de equidad, persiguiendo

la cohesion social.

6. Actuando en dos dreas de problemas: los de salud de la infancia debidos a problemas socia-
les, y aquellos otros de salud con consecuencias sociales.

7. Teniendo en cuenta la evoluciéon demografica (estructura dindmica y saldo migratorio).

8. Utilizando sus estrategias como instrumento de desarrollo de la salud publica infantil.

9. Todos los anteriores con un propésito de “abogacia” a favor de la infancia.

Figura.- 1. El nifio y su contexto

Sociales

Educacion

Entorno

Debemos considerar también qué no es Pediatria Social, y no restringirla al campo de la beneficen-

cia y a colectivos sociales desfavorecidos (Tabla I).

Tabla I. Pediatria Social: qué es y qué no es

Entendemos por Pediatria Social

Aquellos problemas vinculados con causas y/o con-
secuencias sociales que comprometen la salud de
las nifas y adolescencia.

La aplicacion del enfoque de salud publica al abor-
daje de los problemas que afectan la salud y el desa-
rrollo de la nifez y la adolescencia.

El analisis e interpretacion de los determinantes so-
ciales de la salud y el desarrollo de la nifiez y la
adolescencia.

Requiere formacion especializada, trabajo interdis-
ciplinar y coordinacién con diferentes organismos
para la atencioén a la infancia en situacion de vulne-

rabilidad.

NO entendemos

El abordaje de la problematica de la ninez y la ado-
lescencia como tema centrado en las carencias.

Un campo de trabajo restringido al saber y quehacer
pediatrico.

Un campo de andlisis de la nifez centrado en la vio-
lencia, el maltrato y el abandono.

La mera formacién que se supone en el programa del
Residente.

Invisibilidad de la infancia

Una de nuestras grandes preocupaciones hoy dia es la invisibilidad de la infancia™. En la (Figura.-2),
podemos observar cémo estamos pasando de un modelo de pirdmide demogréfica en la que la base
estaba conformada por la poblacién infantil, a un modelo en el que la poblacién infantil pasa a ser

[a ma&s minoritaria.
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Figura.-2. Piramides de poblacion (Espaiia).
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Determinantes de salud
Lalonde' en 1974, Ministro de Salud de Canadd, construye el modelo cldsico, que considera que
la salud estaria determinada por cuatro variables:

1. La biologia humana (genética, envejecimiento).

2. El medioambiente (contaminacion fisica, quimica, bioldgica, acustica, psicosocial y socio-

cultural)

3. El estilo de vida (conductas saludables)

4. El sistema de asistencia sanitaria.

Los nifios nacen y crecen en un entorno complejo (fisiol6gico, familiar, doméstico, social

y fisico). Todos estos elementos pueden tener influencias negativas o positivas en su salud. Los ser-
vicios sanitarios y los servicios de bienestar social tienen responsabilidades en la proteccién de la
salud, y el abordaje de los problemas especificos, tanto de la poblacién como de los individuos.

Figura.-3. Fuerzas e influencias en la salud del nifio. Adaptado por Gunnlaugsson G. y Rigby M. de
Skolhalsovarden 1998.Underlag for egen kontroll och tillsyn. Stockholm: Socialstyrelsen, 1998.
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Determinantes sociales en salud
Existen distintos modelos para explicar los determinantes sociales en salud (DSS) y entender cémo
se generan las desigualdades sociales en salud. Uno de los mds utilizados ha sido el de Dalghreny
Whitehead (Figura.-4), que sitta los factores que influyen en la salud en capas de cebolla:
1. Los factores que no pueden modificarse, como la edad, el sexo y otros factores constitucio-
nales (en el centro).
2. Los factores relacionados con los estilos de vida individuales, que a su vez se ven influidos
por su contexto social y comunitario, y por las condiciones de vida y de trabajo.
3. Finalmente, el entorno macropolitico, comprende las condiciones generales a nivel so-
cioeconémico, cultural y ambiental de la sociedad en la que vivimos.

Figura.-4. Marco de determinantes sociales de la salud de Dalghren y Whitehead (1991).

< nndiulones de vld P~
4y de trabajo “~.

Edad, sexo y factores
constitucionales

Desigualdades sociales en salud

Diferentes modelos explican las causas o factores determinantes de las desigualdades en salud. El
modelo propuesto por Solar y Irwin para la Comisién de Determinantes Sociales de la Salud de la
OMS' y por Navarro', contiene dos elementos principales: los factores estructurales y los factores
intermedios de las desigualdades en salud (Figura.- 5).

Figura.-5. Marco conceptual de los determinantes de las desigualdades sociales en salud.
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Los factores estructurales se componen del contexto socioeconémico y politico y de la es-
tructura social. El contexto socioeconémico y politico se refiere a los factores que afectan de forma
importante a la estructura social y la distribucién de poder y recursos dentro de ella. Se incluyen:
1) Gobierno en su aspecto amplio, es decir, la tradicion politica, la transparencia, la corrupcion,
el poder de los sindicatos, etc. y 2) Factores econémicos y sociales como por ejemplo las grandes
corporaciones.

Ambos determinan las politicas macroeconémicas como por ejemplo las politicas fiscales o
que regulan el mercado; las politicas y las relaciones de fuerza entre los agentes sociales que afectan
al mercado de trabajo y las politicas piblicas que conforman el estado del bienestar: educacion,
atencion sanitaria, proteccion social. Ademds, también se incluyen en este apartado los valores so-
ciales y culturales que sustentan las politicas y las jerarquias.

Los distintos ejes de desigualdad determinan jerarquias de poder en la sociedad como son
la clase social, el género, la edad, la etnia o la raza y el territorio. Estos ejes determinan las opor-
tunidades de tener una buena salud y ponen en evidencia la existencia de desigualdades en salud
debido al poder, el prestigio y el acceso a los recursos, siendo mds beneficiadas las personas de
clases sociales privilegiadas, los hombres, las personas de edad joven y adulta, las de raza blanca y
las originarias de aéreas geograficas mas ricas. Estos ejes de desigualdad estan relacionados con el
concepto de discriminacion o de “las relaciones de clase, genero o raza injustas basadas en practi-
cas institucionales e interpersonales donde miembros de un grupo dominante adquieren privilegios
a base de subordinar a otras personas y justifican estas practicas mediante ideologias de superiori-
dad o diferencias, que se denominan clasismo, sexismo o racismo”.

La estructura social determina desigualdades en los factores intermedios, los cuales, a su
vez, determinan las desigualdades en salud.Estos factores incluyen en primer lugar los recursos ma-
teriales que son:

1.Las condiciones de empleo (situacion laboral, precariedad) y trabajo (riesgos fisicos y ergo-
némicos, organizacion y entorno psicosocial);

2.La carga de trabajo no remunerado (tareas domesticas y de cura de las personas);

3.El nivel de ingresos y la situacién econémica y patrimonial;

4.La calidad de la vivienda y sus equipamientos;

5.El barrio o area de residencia y sus caracteristicas. Los recursos materiales influyen en los pro-
cesos psicosociales como la falta de control, de apoyo social, y situaciones de estrés (aconteci-
mientos vitales negativos); y también en las conductas con influencia en la salud y los procesos
biolégicos que de todo ello se derivan.

6.Finalmente, el sistema de salud. Aunque los servicios sanitarios, en si mismos, contribuyen
muy poco a la generacion de las desigualdades en salud, un menor acceso a los servicios de
salud y menor calidad de los mismos para los grupos sociales menos favorecidos puede reper-
cutir en unas peores consecuencias de los problemas incidentes en la salud y bienestar.

Las desigualdades sociales en las etapas iniciales de la vida estan asociadas a diversos facto-
res que a su vez interactian entre ellos, como los gradientes sociales en el acceso a los recursos ma-
teriales o familiares, las condiciones de vida y del entorno, y la falta de acceso a una escolarizacion
precoz o a la deteccion precoz de problemas de desarrollo. Estos gradientes sociales se traducen ha-
bitualmente en desigualdades en la salud fisica y mental en la infancia y la adolescencia, asi como
en el rendimiento académico, y a medio y largo plazo tienen impacto en los logros académicos y
laborales, en la salud fisica y mental, en la predisposicién a determinados problemas de salud del
adulto y en la mortalidad prematura. La (Figura.-6) representa los determinantes sociales de la salud
infantil y su influencia a lo largo de la trayectoria vital'.

La infancia es un periodo de vulnerabilidad en el cual los factores genéticos y familiares
interactdan con las exposiciones ambientales (p.ej., las condiciones de la vivienda) y otros determi-
nantes que llevan a una compleja combinacién de efectos y resultados en salud. La perspectiva de
la trayectoria vital es una aproximacién multidisciplinaria que estudia los efectos a largo plazo de
las exposiciones en las etapas iniciales de la vida.
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Figura.- 6. Determinantes sociales de la salud infantil e influencias en la trayectoria vital.
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Necesidades en salud

La atencién sanitaria a los nifos debe estar basada en sus necesidades y problemas en salud. Ac-
tualmente las altas tasas de mortalidad infantil en Espaiia que se sitda en 3,14 por mil nacidos vivos
(2,95 nifas, 3,31 nifos) (Figura.-7), la supervivencia de nifios con enfermedades oncoldgicas que
alcanza al 75%, los cambios derivados de la mejoria del sistema de asistencia sanitaria, las acti-
vidades preventivas dentro del programa del nifio sano y vacunaciones, las condiciones de vida y

sociales han condicionado un cambio en la morbilidad™.

Figura.- 7. Mortalidad infantil en Espana 1975-2011. (Fuente: Instituto Nacional de Estadistica).
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Los aspectos psicosociales estan adquiriendo una gran importancia, los cuales se concretan en los

siguientes factores 292,
1. Cambios familiares: separaciones/divorcios, modelos de familia, roles familiares, hogares
monoparentales, etc.
2. Escolares: fracaso escolar, violencia/acoso, nifios con altas capacidades, etc.
3. Tecnologias de la informacién y las comunicaciones (TIC): internet, ciberpatologias, medios
de comunicacion social, etc.
4. Econdémicos: desempleo, pobreza, exclusion social, etc.
5. Psicolégicos: TADH, trastornos del comportamiento alimentario y sociales, intentos autoli-
ticos, etc.
6. Sociales: maltrato infantil, delincuencia, inmigracion, nifios de origen extranjero (MENA),
etc.
7. Necesidades especiales: enfermedades crénicas, discapacidad??, enfermedades raras, nifios
nacidos con bajo peso para su edad gestacional, prematuridad, etc.
8. Sexualidad: embarazos en adolescentes, IVEs, pildora postcoital, etc.
9. Bioética-legales: menor maduro, consentimiento informado, consejo genético, limitacion
del esfuerzo terapéutico, cuidados paliativos*
10. Adolescentes**: accidentes.
11.Hdabitos: obesidad, adicciones, toxicomanias, actividad ocio y tiempo libre, actividad fisica,
sedentarismo, etc.

Derechos de los nifos

La aprobacién de la Convencién de Derechos del Nifio de Naciones Unidas (1989) obliga a realizar
un enfoque de derechos al abordar la atencién a la salud infantil siendo un elemento fundamental
su participacion.

Participacion infantil

El Comité de los Derechos del Nifo de las Naciones Unidas en la Observacion General N° 12
(2009) sobre “El derecho del nifio a ser escuchado”* en el apartado C, punto 3 referido a “/a aten-
cion a la salud”, se recogen las siguientes observaciones:

a) La realizacion de las disposiciones de la Convencioén exige el respeto del derecho del nifio
a expresar su opinion y a participar en la promocién del desarrollo saludable y el bienestar de los
ninos. Esta norma es aplicable a cada una de las decisiones relativas a la atencién de salud y a la
participacion de los nifios en la formulacion de politicas y servicios de salud.

b) Se debe incluir a los nifios, incluidos los nifios pequefos, en los procesos de adopcién de
decisiones de modo conforme a la evolucién de sus facultades. Se les debe suministrar informacion
sobre los tratamientos que se propongan y sus efectos y resultados, en particular de manera apro-
piada y accesible para los nifios con discapacidades.

En una encuesta realizada por Kikelly y Donelly en 2010 en la que participaron 2.257 nifos
de 22 paises pertenecientes al Consejo de Europa®, entre ellos de Espana, preguntados acerca de su
dltima visita al médico, obtuvieron los siguientes resultados:

1) El 38,3% habian comprendido todo lo que les habian dicho, el 47,6% casi todo, el 12,1 %
algo y el 2,1% no habian entendido nada.

2) Al 47,2% les gustaria participar si tuvieran ocasion en la elaboracion de politicas sobre la
atencion a la salud, el 27,7% dijo que no y el 29,6% dijo que no sabia.

3) Un 86,6% consideraba que los nifos tienen el derecho a la informacién sobre su salud y lo
que va a pasar con ellos, el 75% que los profesionales de la salud les deben pedir sus puntos
de vista, 91,3% que los hospitales y los centros salud deben ser siempre favorables a los nifios,
y 54,2% que los que dirigen los hospitales y centros de salud deben preguntar a los nifios lo
que piensan acerca de ellos.

4) Un ndmero significativo no estaba seguro de si los profesionales sanitarios deben pedir a
los nifos sus puntos de vista y un 14.9% opina que se les debe pedir lo que piensan acerca la
atencion a su salud.
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La Ley Reguladora de Autonomia del paciente, el Convenio de Bioética de Oviedo, etc.
establecen el derecho del nifio a la informacién, participacién y consentimiento, estando estableci-
da en Espana la mayoria de edad sanitaria a los 16 anos.

Atencion a la salud adaptada a los nifos

El Consejo de Europa dentro del programa Construyendo Europa para y con los nifios inicio en abril
de 2009 los trabajos relativos a la salud infantil, “Atencién a la salud adaptada a los nifos”, con la
celebracion de la primera reunién en Madrid en el Ministerio de Sanidad, coincidiendo con la Pre-
sidencia Espafola, continuando en la sede del Consejo en Estrasburgo y finalizando en Lisboa con
la aprobacién de las Directrices del Comité de Ministros del Consejo de Europa sobre la atencion a
la salud adaptada a los nifios, adoptadas por el Comité de Ministros el 21 de septiembre de 2011,
en la 1121 reunién de los Delegados de los Ministros .

Estas Directrices en sus puntos 20 y 23 consideran que:

20. El objetivo de la propuesta de atencion a la salud adaptada a los nifios es integrar los derechos
del niflo que afectan a la salud y atencion sanitaria en un marco prdctico que genere un cambio
cultural y, en consecuencia, una mejora de todos los servicios que contribuyen a la salud y bienestar
de los mismos. Esta propuesta debera ser aplicable a nivel de la elaboracion de las politicas y de la
planificacion, a nivel del suministro de servicios y a nivel de los ninos y de las familias. Se trata de
una propuesta universal, pero que cada Estado miembro pueda adaptar a su propia situacion.

23. Por participacion se entiende el derecho del nifo a ser informado, consultado y escuchado, a dar
su opinién independientemente de sus padres y a que esta sea tenida en cuenta. La participacion,
que supone reconocer al ninio como una parte activa, describe el proceso por el cual toma parte en
las decisiones. El grado de participacion del nino dependeré de su edad, del desarrollo de sus capa-
cidades, de su madurez y de la importancia de la decision que se ha de tomar.

El modelo de Atencion a la salud adaptada a los nifos pretende desarrollar la Convencién de
los derechos de los nifios considerando como primer pilar la participacién junto con la promocién,
la prevencion, la proteccion y la provision.

Los trabajos pretenden incorporar al nifio en el proceso de atencién a su salud desde una
perspectiva de derechos en la que la participacién infantil debe tener un papel fundamental.

La idea sobre la que se parte se asemeja a un edificio que considera que los derechos son
la base sobre el que se debe desarrollar, en el que a los tres elementos que tradicionalmente se
consideraba que estructuraban la Conveccién de los Derechos del Nifio -promocién, prevencion,
proteccion- se incorpora a la Participacion infantil como una primera columna y la Provisién sobre
el que se sustenta.

Figura.-8. Atencion a la salud adaptada a los nifios?.
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Kikelly y Donelly proponen como elementos de buenas prdcticas en esta area que:
1. Los nifios deben estar implicados en su tratamiento al maximo posible.
2. Los padres o cuidadores del paciente deben estar implicados en las decisiones respecto al
tratamiento.
3. La vision de los nifios debe obtenerse y respetarse.
4. Las relaciones entre los profesionales sanitarios y los nifios deben estar basadas en la sin-
ceridad, claridad y el profesional debe usar un lenguaje comprensible de acuerdo a la edad y
madurez del nifo.
5. Los nifios deben ser escuchados y sus preguntas deben ser respondidas con claridad y sin-
ceridad.
6. La comunicacién con los nifios no debe ser puntual, sino que debe tener continuidad du-
rante todo proceso.
7. El entrenamiento en habilidades de comunicacién es esencial para una adecuada formacién
de los profesionales.

La Pediatria Social en la Atencion Primaria
La Conferencia de Alma-Ata (1978) propuso, como férmula a aplicar, el desarrollo de la Atencion
Primaria, basica para conseguir los objetivos de la “Estrategia de salud para todos en el aho 2000”
(1981), “Objetivos de salud para todos dirigidos a Europa” (1984) y “Salud para todos en el siglo XXI.
Politica de salud para Europa” (1997).
En Espana la reforma y desarrollo de la Atencién Primaria de Salud comenzé con la apro-
bacién del Real Decreto 137/1984, de 11 de enero, de Estructuras Basicas de Salud, que definié y
sento las bases de la actual red de Atencién Primaria.
Transcurridos mas de 20 afos van apareciendo nuevos retos planteados a la Atencién Primaria y al
Sistema Nacional de Salud en su conjunto, entre ellos®’:
1) La incorporacién de una vision comunitaria de la atencién sanitaria, de manera que las ac-
tuaciones del Equipo de Atencién Primaria no queden limitadas a los individuos, sino que se
imbriquen en las estructuras sociales de la zona basica de salud.
2) Adecuar vy flexibilizar los servicios para garantizar el acceso a una prestacién sanitaria de
calidad a los usuarios, fundamentalmente a los que pertenecen a clases sociales y a co-
lectivos desfavorecidos.
3) Formalizar en las areas de salud o en el nivel territorial que se determine, 6rganos consulti-
vos de participacion social que incluyan asociaciones y organizaciones representativas de los
usuarios, asi como administraciones locales, que debatan y propongan mejoras en relacién a
la planificacion, la organizacion y la provision de los servicios.
4) Armonizar los objetivos de la cartera de servicios de Atencién Primaria y Especializada con
los de salud publica y los de atencién social.
5) Impulsar estrategias para abordar de manera integral las patologias crénicas mas prevalentes,
contemplando los aspectos preventivos, diagndsticos, terapéuticos, rehabilitadores y la coordi-
nacion con los recursos sociales.
6) Constituir una red de trabajo con participacion de sociedades cientificas de Atencién Pri-
maria, Atencién Especializada, atencién social y salud publica, con el objetivo de impulsar un
sistema de referencia para la medicién de resultados en salud.
7) Impulsar la coordinacién de esos planes con otros dispositivos sanitarios (hospitalizacion
domiciliaria) y con los servicios sociales.
8) Mejorar la cooperacién de los servicios sanitarios y los servicios sociales en la atencion a
los usuarios.
9) Mejorar la atencion a los colectivos con mayor riesgo social y sanitario.
10) Adaptar el modelo organizativo y funcional del equipo de Atencién Primaria a las necesi-
dades de salud de los ciudadanos y a la oferta de servicios, asegurando su gestién en el marco
del sistema sanitario publico.
11) Calidad, género y equidad en la atencién integral a la salud de la infancia y adolescencia®.
En una encuesta realizada a nivel europeo, en la que se preguntaba acerca de la organiza-
cion de la asistencia sanitaria infantil en Atencién Primaria, sélo siete paises (24%) respondieron
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que todavia tienen un sistema basado en el pediatra. Diez paises (35%) tienen un sistema combina-
do, y 12 (41%) un sistema basado en los médicos generales o médicos de familia. En comparacion,
el estudio de Van Esso®' y col., con el estudio anterior de Katz*? et al, hay un aumento en los sistemas
de médicos de familia/generales y una disminucién tanto en el combinado y los sistemas basados
en el Pediatra (Figura.- 9).

Figura.- 9. Tipo de asistencia pediatrica en Europa. Katz et al (2002) y Van Esso et al (2010).
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Desde esta perspectiva la Pediatria Comunitaria se plantea la necesidad de redefinir el papel y las
actividades a desarrollar por el pediatra segtn la cual el pediatra, debe conocer los determinantes
de salud y de enfermedad de la comunidad donde desarrolle su ejercicio profesional, a través del
cual, se espera que cambie la realidad, mejorando los estandares de salud o identificando los pro-
blemas que lo impiden.

Siguiendo a O. Vall*, al pediatra se le exigird un buen nivel profesional en términos médi-
cos, pero se espera también de él que lidere al grupo de profesionales y gestione la salud infanto-
juvenil de su area. Las funciones a desarrollar, serian basicamente las siguientes:

a) Relacionadas con la asistencia:
1) Asistencia diaria a todos los nifios de edades comprendidas entre 0 y 3 afios inclusive.
2) Consultor de los casos planteados por el Médico de Familia.
3) Visitas domiciliarias periédicas: discapacitados, enfermedades crénicas, seguimiento de so-
ciopatias graves, etc.

b) Relacionadas con la docencia:
1) Formacion del Médico de Familia (con itinerario especifico pedidtrico de un aflo como mi-
nimo), a fin de que pueda asistir a una poblacién infantil con patologia banal.
2) Docencia reconocida y retribuida dirigida al MIR de Pediatria, estudiantes de pregrado, etc.
3) Organizacion de cursillos para maestros, educadores, enfermeras, médicos de familia, jue-
ces, forenses, etc.

c) Relacionadas con la organizacion:
1) Planificar soluciones frente problemas prevalentes (adopciones, accidentes, epidemias, ries-
gos de la poblacién flotante, etc.).
2) Reuniones con los especialistas en salud pdblica del drea, ONGs dedicadas a aspectos de
infancia o inmigracion, direccién escolar, asociaciones de enfermedades raras, administracion
publica, etc.

d) Relacionadas con el autoaprendizaje y los estudios de investigacion:
1) Coordinacién real con el hospital de referencia (guardias, sesiones clinicas, discusion de
casos, etc.).
2)Generar estudios de investigacion utiles y bien disefiados.

Formacion en Pediatria Social
En la orden SCO/3148/2006, de 20 septiembre, por la que se aprueba y publica el programa forma-
tivo de la especialidad de Pediatria y sus dreas especificas (BOE 246 de 14/10/2006) parte de que la
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pediatria es la medicina total e integra de la infancia y adolescencia. El programa se desarrollard si-
multdneamente en dos grandes dreas: a) Area clinica y, b) Area de Pediatria Social y Salud Piblica.

Distinguiéndose a su vez dos niveles de formacién: a) Los conocimientos de Pediatria Social
en la formacién médica de grado y postgrado. b) La acreditacion profesional en Pediatria Social para
aquellos pediatras que desarrollen funciones con especial dedicacién en ésta.

En la Universidad de McGill (Montreal, Canada) desde el afio 2002, residentes de Pediatria
de segundo afo tienen una rotacién obligatoria de un mes por Pediatria Social. Ademds se desarro-
[la un programa de formacién especializada en Pediatria Social de dos afios de duracién?.

El Departamento de Familia y Medicina Social del Albert Einstein College of Medicine de-
sarrolla un programa de Residencia en Pediatria Social de tres afos de duracién disefiado para
profesionales de la salud interesados en atencién primaria que enfatizan los siguientes aspectos:
1) Atencién primaria pediatrica. 2) Dindmica familiar y modelos de intervencion. 3) Integracion de
la medicina en la sociedad a través de un curriculo de medicina social y 4) Epidemiologia clinica,
salud publica, y salud comunitaria.

La Escuela Noérdica de Salud Publica organiza en Goteborg (Suecia) diferentes actividades
docentes como cursos sobre salud del nifio y adolescente desde la perspectiva de los derechos de
los nifios, la promocién de la salud, las desigualdades, y salud de los colectivos vulnerables.

La Unidad de Pediatria Social del Hospital Infantil Universitario Nifio Jests junto con el Ins-
tituto Madrilefo del Menor y la Familia y con la colaboracion de Madrid salud del Ayuntamiento de
Madrid, desde el ano 2006, desarrolla un programa de rotacion en Pediatria Social de 1 6 2 meses
de duracion, en el que han participado residentes de Albacete, Barcelona, Granada, Madrid, Palma
de Mallorca, Sevilla, Santiago de Compostela, asi como estancias para especialistas en Pediatria.

La rotacién en Pediatria Social deberia ser obligatoria para adquirir los conocimientos en
este drea; deberian existir centros de referencia para la atencién, docencia y deberia ser considerada
como una subespecialidad pedidtrica como ya sucede en Turquia y Holanda .

En la Orden SAS/1730/2010, de 17 de junio, por la que se aprueba y publica el programa
formativo de la especialidad de Enfermeria Pediatrica (BOE 157 de 29/06/2006), se define a la en-
fermera pedidtrica como aquel profesional capacitado para proporcionar cuidados de enfermeria
especializados de forma auténoma, durante la infancia y adolescencia, en todos los niveles de aten-
cion, incluyendo la promocién de la salud, la prevencién de la enfermedad vy la asistencia al recién
nacido, nifio o adolescente sano o enfermo y su rehabilitacion, dentro de un equipo multiprofesio-
nal y en colaboracién con enfermeras especialistas de otras dreas.

El programa de formacién la enfermeria especializada en Pediatria, contempla que el es-
pecialista debe adquirir las siguientes competencias entre otras:

1) Realizar educacién para la salud al nifo, adolescente, familia y comunidad.

2) Valorar de forma integral y contextualizada al recién nacido, nifio, adolescente y familia
detectando cualquier anomalia y posibles déficits en sus necesidades.

3) Detectar y actuar en situaciones de sospecha de abuso sexual o maltrato infantil siguiendo
los protocolos de actuacién establecidos para asegurar el bienestar del recién nacido, nifio o
adolescentes.

4) Valorar al nifio y adolescente con un proceso crénico, y/o con discapacidad, a su familia
y su entorno social, identificando su grado de dependencia, los cuidados que requiere, los
recursos y apoyos sociales disponibles, asi como, los servicios de salud necesarios para cubrir
sus necesidades.

5) Aplicar diferentes estrategias de educacién para la salud al nifio o adolescente con un pro-
ceso cronico y/o con discapacidad.

Conclusiones
La atencion a la salud de los nifios desde la perspectiva de sus derechos; sus necesidades y proble-
mas en salud; y las implicaciones que tiene el entorno en que crece y se desarrolla obligan a un
mayor desarrollo de la Pediatria Social.

Para ello, es necesario que los profesionales sanitarios, pediatras y enfermeria, dispongan
de conocimientos y habilidades que permitan una adecuada atencién a estos nifios, asi como, la
existencia de centros/consultas de referencia para su atencién, investigaciéon y docencia.
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El presente texto se ha elaborado en base a:
1) Los trabajos desarrollados desde el afio 2006 durante la rotacién de residentes en la Unidad
de Pediatria Social del Hospital Nifio Jests (Dr. Jests Garcia Pérez), los centros de Acogida del
Instituto Madrilefio del Menor y la Familia (Drs. Angel Cortés Lozano y Mercedes Zahonero
Coba), Centros Municipales de Salud del Ayuntamiento de Madrid (Dra. Concha Brugera Mo-
reno) coordinados por el Dr. José A. Diaz Huertas.
2) Los Seminarios sobre Pediatria Social celebrados en Octubre de 2006 y Mayo de 2008 en La
Rébida (Huelva), organizados por el Dr. Manuel Sobrino Toro.
3) Los Informes Salud Infancia Adolescencia Sociedad (SIAS) y los contenido de la Revista Cua-
dernos de Pediatria Social editados por la Sociedad Espafiola de Pediatria Social.
4) Las aportaciones de trabajos sobre la historia de la Pediatria Social en Espafa (Dr. Diego
Nunez).
5) Los Cursos de Pediatria Social para residentes (2008, 2012, 2013) organizados por las Dras.
Andrea Campo, Virginia Carranza, Mercedes Rivera y Macarena Anchoriz).
6) Revision bibliografica.
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Capitulo 2. Leyes y normas de proteccion materno infantil

Manuel Jestis Dolz Lago Fiscal del Tribunal Supremo. Especialista en menores.

Nociones basicas sobre menores. Especial referencia a su caracter de paciente.

Si la historia de la infancia es “una larga pesadilla de la que se estd empezando a despertar”, en
conocida frase de LLOYD DE MAUSE, uno de los mas importantes factores que permiten la pro-
teccion de los nifos viene dado por el Derecho. En efecto, el Derecho, en cuanto representa el
establecimiento de unas normas juridicas que no sélo reconocen derechos sino que también crean
los mecanismos para su efectiva proteccion, es un elemento esencial en el marco de los sistemas
de proteccién de la infancia. La norma juridica determina tanto unos principios como unas reglas
de actuacién que vinculan a los ciudadanos y a los poderes publicos. En el caso de la infancia, la
norma juridica tiene un caracter universal (Convencién sobre los Derechos del Nifio, aprobada por
la Asamblea General de las Naciones Unidas, por Resolucion 1.386 (XIV) de 20 de noviembre de
1989 y ratificada por Espana el 30 de noviembre de 1990) e irradia a nuestra normativa tanto na-
cional (art. 39.4 de la Constitucion de 1978; Ley Orgdanica 1/1996, de 15 de Enero, de Proteccion
Juridica del Menor; Ley Organica 5/2000, de 12 de enero, reguladora de la responsabilidad penal
del menor) como la profusa normativa autonémica, que puede calificarse de selva legislativa, desta-
candose los siguientes principios:

1°) Nuestro Codigo Civil sehala que “el nacimiento determina la personalidad” (art. 29), do-
tando de personalidad civil a todo nacido vivo (art. 32), por lo que le da capacidad juridica para ser
titular de derechos y deberes, especialmente en la esfera de la personalidad, sobre los que no dota
de eficacia la representacion legal de los padres en determinados supuestos, como son cuando “de
acuerdo con las leyes y sus condiciones de madurez, pueda realizar por si mismo” (art. 162.1) ni
a los tutores (art. 267), asi como lo dispuesto en los arts. 39.4 de la Constitucion, 3 y 9.1 de la Ley
Orgdnica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion juridica del menor en relacién con la Convencién
de las Naciones Unidas de 20 de noviembre de 1989, sobre los Derechos del Nifo, ratificada por
Instrumento de 30 de noviembre 1990 (en especial, art. 12), los cuales responden al principio juri-
dico universalmente reconocido de aceptacion de la progresiva capacidad de obrar de los menores
en el ejercicio de sus derechos, de los que son titulares desde el mismo momento del nacimiento,
aunque, por razones de su madurez, pueda restringirse esa capacidad en algunos dmbitos o hasta la
mayoria de edad (arts. 12 de la Constitucion y 315 Cédigo Civil).

Desde esta perspectiva juridica, los menores son sujetos de derechos con capacidad juridica
plena y capacidad de obrar progresiva en funcién a su edad y grado de madurez, que merecen una
proteccion especial de caracter integral, incluso de dmbito universal, por su condicién de seres hu-
manos dependientes en proceso de desarrollo, con el objetivo de garantizar el libre desarrollo de la
personalidad y educacién para la convivencia en el seno de una sociedad democrdtica, respetuosa
con los valores superiores de nuestro ordenamiento juridico consagrados en el art. 1 de la Constitu-
cién espanola de 1978, que son la libertad, la justicia, la igualdad y el pluralismo politico.

Por este motivo, la perspectiva del superior interés del menor resulta siempre prevalente,
como recuerda nuestro Tribunal Constitucional (Sala Segunda) en su Sentencia 124/2002, de 20 de
mayo de 2002, citando, entre otras normas, el art. 3.1 de la Convencién de Derechos del Nifio y la
Exposicion de Motivos, arts. 2 'y 11.2 de [a L.O. 1/1996.

2°) Los menores tienen derecho a una atencion inmediata para su proteccion, tanto de los
ciudadanos como autoridades (arts. 13y 14 de la L.O. 1/1996).

3°) Los menores tienen derecho “a ser oidos, tanto en el &mbito familiar como en cualquier
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procedimiento administrativo o judicial en que esté directamente implicado y que conduzca a una
decision que afecte a su esfera personal, familiar o social” (art. 9.1 de la L.O. 1/96). Este derecho
de audiencia de los menores se modula en los procedimientos judiciales indicandose que “las
comparecencias del menor se realizaran de forma adecuada a su situacion y desarrollo evolutivo de
éste, cuidando de preservar su intimidad”, ademas el mismo precepto anade en su parrafo 2° que
“Se garantizara que el menor pueda ejercitar este derecho por si mismo...”, completandose la ga-
rantia indicando que “No obstante, cuando ello no sea posible o no convenga al interés del menor,
podra conocerse su opinion por medio de sus representantes legales, siempre que no sean parte
interesada, ni tengan intereses contrapuestos a los del menor, o a través de otras personas que por
su profesion o relacion de especial confianza con él puedan transmitirla objetivamente. 3. Cuando
el menor solicite ser oido directamente o por medio de persona que le represente, la denegacion de
la audiencia sera motivada y comunicada al Ministerio Fiscal y a aquéllos”.

4°) En cuanto a las medidas para facilitar el ejercicio de los derechos de los menores, el art. 10
de la L.O. 1/96, dispone en su apartado 1° que “Los menores tienen derecho a recibir de las Adminis-
traciones publicas la asistencia adecuada para el efectivo ejercicio de sus derechos y que se garantice
su respeto”. En el apartado 2 del mismo precepto se establece: “Para la defensa y garantia de sus de-
rechos el menor puede: a) Solicitar la proteccion y tutela de la entidad publica competente. b) Poner
en conocimiento del Ministerio Fiscal las situaciones que considere que atentan contra sus derechos
con el fin de que éste promueva las acciones oportunas. c) Plantear sus quejas ante el Defensor del
Pueblo (...) d) Solicitar los recursos sociales disponibles de las Administraciones publicas”.

Nuestro Cédigo Civil en su art. 158.4 (cfr. L.O. 9/2002, de 10 dic.) al permitir al Juez, de
oficio o a instancia del Ministerio Fiscal, del menor o de sus representantes legales, en cualquier
procedimiento, adoptar medidas de proteccion del menor para evitarle perjuicios, proporciona una
norma bdsica que puede ser empleada como herramienta eficaz en la comprometida labor piblica
de la proteccion de los menores, sin tener que sujetarse a las ataduras de una compleja regulacion
procesal que evitara por su respuesta tardia una verdadera proteccién del menor.

5% Especial referencia al menor en su caracter de paciente.

La regulacion juridica de la informacién médica y del consentimiento del paciente al trata-
miento médico ha sido tratada, tanto desde la perspectiva de la legislacion estatal mediante la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, como desde la legislacién autonémica.

En cuanto a la informacién, el art. 5.1 de la Ley estatal establece que el titular del derecho
a la informacion es el paciente, sin distinguir si es menor o mayor de edad. Con la autorizacién del
paciente, expresa o tacita, se puede facilitar la informacién a personas vinculadas con el paciente o
al representante legal. Por razones de necesidad terapedtica (art. 5.4) se permite al médico la actua-
cién sin previa informacién al paciente en los supuestos legalmente tasados. Se admite la informa-
cién a personas distintas al paciente como son las personas vinculadas por razones familiares o de
hecho (art. 5.1), siempre y cuando exista una autorizacién expresa o tacita del paciente o cuando a
criterio del responsable médico, el paciente no esté en condiciones de entender la informacién (art.
5.3). El representante legal serd titular de derecho a la informacién en supuesto de incapacidad de
éste (art. 5.2), no por el mero hecho de ser menor si éste no estd incapacitado.

Por lo que respecta al consentimiento, el art. 8.1 de la Ley estatal dice: “Toda actuacion en
el ambito de la salud de un paciente necesita el consentimiento libre y voluntario del afectado, una
vez que, recibida la informacion prevista en el art. 4, haya valorado las opciones propias del caso”.
Segun el apartado 5 del mismo art. 8, el paciente “puede revocar libremente por escrito su consen-
timiento en cualquier momento”.

Completando esta regulacion, el art. 9 contempla los supuestos en que los facultativos pueden pres-
cindir del consentimiento del paciente, que son los de riesgo para la salud publica y riesgo inmedia-
to para en enfermo. Y el art. 21 se refiere a la negativa a aceptacién del tratamiento prescrito.

En relacién con los menores, la Ley en su art. 9. 3 se refiere a la representacion del consen-
timiento “cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de com-
prender el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo dara el representante legal
del menor después de haber escuchado su opinion si tiene doce anos cumplidos. Cuando se trate de
menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis anos cumplidos, no cabe
prestar el consentimiento por representacion. Sin embargo, en caso de actuacion de grave riesgo,
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segun el criterio del facultativo, los padres seran informados y su opinion serd tenida en cuenta para
la toma de la decision correspondiente”.

Esta regulacion estatal viene a refrendar lo que venimos expresando a lo largo de estas lineas
insistiendo en los siguientes elementos: el consentimiento por representacion de un menor sélo
cabe cuando éste no tiene madurez suficiente para prestarlo. A partir de los doce afos siempre tiene
que ser oido. En el caso de los menores emancipados y los de mas de 16 afios no cabe el consen-
timiento por representacion, con la salvedad del grave riesgo en cuyo caso se debe informar a los
padres del tratamiento del menor y la opinién de ellos se tendra en cuenta por los facultativos para
adoptar la decision que corresponda.

La legislacion catalana representada por la Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre derechos
de informacién concernientes a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica, ya
adelanté estos criterios de la Ley bésica estatal, al darle la titularidad del derecho a la informacion
asistencial al paciente sin distinciones en funcién a la edad (art. 3.1) asi como reconocer “a la per-
sona afectada” |la capacidad de consentimiento informado (art. 6.1) y regular el consentimiento por
substitucion en caso de menores “si éstos no son competentes” (art. 7.2.a), reservando el derecho
de acceso a la historia clinica al paciente o “por representacion, siempre que esté debidamente
acreditada” (art. 13.3).

Leyes y normas de proteccion materno-infantil

Normativa internacional universal. Con caracter basico tendremos en cuenta la siguiente
norma internacional universal. Convencion sobre los Derechos del Nifio (ONU). Aprobada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989, ratificada por Espaia en
30 de noviembre de 1990 (BOE nim. 313, de 31.12.1990). A destacar, arts. 3 (interés superior del
nifo), 6 (derecho a la vida), 12 y 13 (derecho a la libertad de expresion), 14 (derecho a la libertad de
pensamiento, conciencia y religion), 16 (privacidad), 28 y 29 (derecho a la educacién), 31 (derecho
al descanso, al juego y a la actividad cultural) y 40 (garantias penales).

Normativa europea. Convenio Europeo para la proteccién de Derechos Humanos y de las
Libertades Fundamentales, aprobado en Roma, 4 de noviembre de 1950, Consejo de Europa. Rati-
ficado por Espana el 26 de septiembre de 1979 (BOE nim. 243, de 10 de octubre de 1979).

Recomendacién del Consejo de Europa 1121 (1990), sobre derechos del nifo, de 1 de fe-
brero de 1990.

Carta Europea de los Derechos del Nifo, aprobada por el Parlamento
Europeo, por Resolucién A3-0172/92, de 8 de julio de 1992.

Resolucion del Parlamento Europeo sobre medidas de proteccion de menores en la Unién
Europea (A4-0393/1996, de 12 de diciembre de 1996). D.O.C. 20, de 20.01.1997.

Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea. D.O. C 364 de 18.12.2000.

Normativa estatal. Cédigo Civil (Real Decreto 24 julio 1889). Si bien existen normas disper-
sas a lo largo de todo el CC que podrian calificarse de proteccién del menor, nos centraremos en
esta cita en las relaciones paterno-filiales, que regulan la patria-potestad, tutela, adopcioén, acogi-
miento de menores, defensor judicial y mayoria de edad y emancipacion, las cuales vienen recogi-
das en los arts. 154 a 180 (patria potestad, adopcion y acogimiento), arts. 215, 217 y 222 (Tutela),
299 (defensor judicial), 303 (guarda de hecho), 314 a 324 (Mayoria de edad y emancipacion).

Ley de Enjuiciamiento Civil (Ley 7 febrero 1881). Arts. 1.825 a 1.832 (Del acogimiento de
menores y la adopcién), redactado conforme a la Ley 21/1987, de 11 de noviembre. Arts. 1981 a
1909 (Medidas relativas al retorno de menores en los supuestos de sustraccion internacional), segtin
la disposicion final 19* de la L.O. 1/1996, de 15 de enero de proteccion juridica del menor. Arts.
1910 a 1918 (Medidas provisionales en relacién con los hijos de familia), segin L.O. 1/1996.

Ley de Enjuiciamiento Civil (Ley 1/2000, de 7 enero).

Procesos especiales de menores (arts. 753, 756 a 763, 779 y 780).

Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccién Juridica del Menor (BOE n° 15, de 17
de enero de 1996). Es la ley organica que proclama en Espana la proteccién de los derechos de los
menores reconocida en la Constitucién y los Tratados Internacionales, especialmente en la Conven-
cién de Derechos del Nifo de 1989.

Art. 2 En la aplicacion de la presente Ley primara el interés superior de los menores sobre cualquier
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otro interés legitimo que pudiera concurrir. Asimismo cuantas medidas se adopten al amparo de la
presente Ley deberan tener caracter educativo. Ley Organica 5/2000, de 12 de enero, Reguladora
de la Responsabilidad Penal del Menor (BOE n° 11, de 13 de enero de 2000, vigencia a partir del
13.1.2001), dltima modificacién producida por Ley Organica 8/2006, de 4 diciembre.

Normativa autonémica.
1) Catalufa: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 4/1979, de 18 diciembre); Real Decreto
1.292/1981, de 5 junio, de transferencia; Ley 11/1985, de 13 junio, de Proteccién de Menores; Ley
37/1991, de 30 diciembre, sobre medidas de protecciéon de menores desamparados y de la adop-
cion; Ley 8/1995, de 27 julio, de atencion y proteccion de los nifos y los adolescentes y de modi-
ficacion de la Ley 37/1991, de 30 diciembre, de medidas de proteccién de menores desamparados
y de la adopcion.
2) Aragén: Estatuto de Autonomia (Ley Orgdnica 8/1982, de 10 agosto); Real Decreto 1.070/1984,
de 8 febrero, de transferencia; Ley 10/1989, de 14 diciembre, de Proteccién de Menores.
3) Andalucia: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 6/1981, de 30 diciembre); Real Decreto
1.080/1984, de 29 febrero, de transferencia; Ley 1/1998, de 20 de abril, de los Derechos y la Aten-
cién al Menor.
4) Comunidad Valenciana: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 5/1982, de 1 julio); Real Decreto
1.081/1984, de 29 febrero, de transferencia; Ley 7/1994, de 5 diciembre, de la Infancia.
5) Madrid: Estatuto de Autonomia (Ley Orgdnica 3/1983, de 25 febrero); Real Decreto 1.095/1984,
de 29 febrero, de transferencia; Ley 6/1995, de 28 marzo, de Garantias de los Derechos de la Infan-
cia y la Adolescencia.
6) Extremadura: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 1/1983, de 25 febrero); Real Decreto
1.107/1984, 29 febrero, de transferencia; Ley 4/1994, de 24 noviembre, de Proteccién de Menores.
7) Galicia: Estatuto de Autonomia (Ley Orgdnica 1/1981, de 6 abril); Real Decreto 1.108/1984, de 29
febrero, de transferencia; Ley 3/1997, de 9 junio, gallega de la familia, la infancia y la adolescencia.
8) La Rioja: Estatuto de Autonomia (Ley Orgénica 3/1982, de 9 junio); Real Decreto 1.109/1984, de
29 febrero, de transferencia; Ley 4/1998, de 18 marzo, del Menor.
9) Castilla-Ledn: Estatuto de Autonomia (Ley Orgdnica 4/1983, de 25 febrero); Real Decreto
1.112/84, de 29 febrero, de transferencia; Decreto 57/1988, de 7 abril, sobre normas reguladoras
en materia de proteccién de menores.
10) Murcia: Estatuto de Autonomia (Ley Orgdnica 4/1982, de 9 junio) Real Decreto 1.113/1984, de
29 febrero, de transferencia; Ley 3/1995, de 21 de marzo, de la Infancia de la Regién de Murcia.
11) Cantabria: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 8/1991, de 30 diciembre); Real Decreto
236/1985, de 26 febrero, de transferencia; Decreto 66/1992, de 7 septiembre, que aprueba el Re-
glamento de expedientes administrativos de adopcion, tutela, guarda y acogimiento de menores en
el dmbito de la Comunidad Auténoma de Cantabria.
12) Castilla-La Mancha: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 9/1982, de 10 agosto); Real Decreto
283/1985, de 6 febrero, de transferencia; Decreto 143/1990, de 18 diciembre, sobre normas de
procedimiento en materia de protecciéon de menores.
13) Pais Vasco: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 3/1979, de 18 diciembre); Real Decreto
815/1985, de 8 mayo, de transferencia.
14) Canarias: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 10/1982, de 10 agosto); Real Decreto 1.056/1985,
de 5 junio, de transferencia; Ley 1/1997, de 7 febrero, de Atencién Integral a Menores.
15) Navarra: Estatuto de Autonomia (Ley Orgdnica 13/1982, de 10 agosto); Real Decreto 1.775/1985,
de 1 de agosto, de transferencia; Decreto Foral 90/1986, de 25 marzo, por el que se establecen nor-
mas sobre adopciones, acogimiento familiar y atencién a menores.
16) Asturias: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 7/1981, de 30 diciembre); Real Decreto
2068/1985, de 9 octubre, de transferencia; Ley 1/1995, de 27 enero, de Proteccion de Menores.
17) Baleares: Estatuto de Autonomia (Ley Organica 2/1983, de 25 febrero); Ley Organica 9/1992,
de 23 diciembre, de transferencia; Ley 6/1995, de 21 marzo, de actuacién de la Comunidad Auto6-
noma de las Islas Baleares en la aplicacion de las medidas judiciales sobre menores infractores; Ley
7/1995, de 21 marzo, de Proteccién de Menores.
18) Ceuta-Melilla: Estatutos de Autonomia (Ley Organica 1/1995, de 13 marzo, Ceuta); (Ley Orga-
nica 2/1995, de 13 marzo, Melilla).
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Doctrina de la Fiscalia General del Estado sobre proteccion de menores.
La defensa del menor es una de las misiones mas importantes del MF. Legalmente, por su mencion
especifica, baste citar el art. 3.7 del Estatuto organico del MF, aprobado por Ley 30/1981, el art. 4.2
de la Ley Orgénica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccién juridica del menor y el art. 6 de la Ley
Organica 5/2000, de 12 de febrero, reguladora de la responsabilidad penal del menor.

Para un conocimiento de la doctrina de la FGE en materia de protecciéon de menores es im-
portante referirse a las siguientes Circulares, Instrucciones y Consultas.

En general: la Circular 1/1998, de 21 de octubre, sobre intervencion del Ministerio Fiscal
en la persecucion de los malos tratos en el ambito doméstico y familiar; la Circular nim. 1/2001,
de 5 de abril, relativa a la incidencia de la nueva Ley de Enjuiciamiento Civil en la intervencién del
fiscal en los procesos civiles; la Circular nim. 3/2003, de 30 de diciembre, sobre algunas cuestio-
nes procesales relacionadas con la orden de proteccion, la Circular 4/2003, de 30 de diciembre,
sobre nuevos instrumentos juridicos en la persecuciéon de la violencia doméstica, la Circular n°
4/2005, de 18 de julio, relativa a los criterios de aplicacion de la Ley Orgénica de Medidas de Pro-
teccion Integral contra la Violencia de Género, la Instruccién n® 4/2004, de 14 de junio, acerca de
la proteccion de las victimas y el reforzamiento de las medidas cautelares en relacién con los delitos
de violencia doméstica; la Instruccion n® 1/2004, de 5 de marzo, sobre reclamacion internacional
de alimentos, la Instrucciéon nim. 4/2004, de 14 de junio, acerca de la proteccion de las victimas
y el reforzamiento de las medidas cautelares en relacion con los delitos de violencia doméstica, la
Instruccién n® 1/2006, de 7 de marzo, sobre la guarda y custodia compartida y el empadronamiento
de los hijos menores, la Instrucciéon n® 2/2006, de 15 de marzo, sobre el fiscal y la proteccién del
derecho al honor, intimidad y propia imagen de los menores, la Consulta nim. 8/1997, de 8 de
octubre, sobre algunas cuestiones en relacién con la formalizacién del acogimiento familiar y la
Consulta n® 3/2005, de 2 de diciembre, sobre la intervencion del MF en la juicio de alimentos del
art. 250.1.8° de la Ley de Enjuiciamiento civil cuando se insta a favor de menores de edad.

Sobre menores extranjeros: las Circulares nimeros. 1/1994, 1/2002 y 3/2001, sobre actua-
cion del MF en materia de extranjeria; las Consultas ndmeros. 5/1987, 2/1990, 12/1997, 1/2001 y
las Instrucciones nimeros. 6/1991, 2/2001, 4/2001, 2/2002, 3/2003 y 6/2004.

Bibliografia

1) Véase su obra Historia de la infancia, Alianza Editorial, Madrid, 1982.

2) Véase epigrafe leyes y normas de proteccién materno-infantil.

3) Deben de tenerse en cuenta sobre este particular, en el ambito de la Unién Europea, la Directiva
95/46, de 24 de octubre, sobre los derechos de los ciudadanos a la intimidad en la informacién
relacionada con su salud y la Recomendacién 5/1997, de 13 de febrero sobre proteccion de datos
médicos. También el Convenio Europeo sobre Derechos Humanos y Biomedicina, suscrito el 4 de
abril de 1997 y que entr6 en vigor en Espana el dia 1 de enero de 2000. Este dltimo Convenio lla-
mado de Oviedo hace referencia no a la edad sino a la capacidad y a la madurez de la persona a la
hora de emitir y decidir sobre un derecho basico como es el derecho a la personalidad, el derecho
a regir su persona como si fuera mayor.

4) Anteriormente, el art. 10.6 de la Ley General de Sanidad exigia el previo consentimiento escrito
del usuario para la realizacion de cualquier intervencién. Segtn el art. 10.5 de esa Ley, antes de
dar el consentimiento al tratamiento médico el paciente, asi como sus familiares y allegados, tienen
derecho a que se les informe adecuadamente acerca de las alternativas y consecuencias del trata-
miento. Ademas el nimero 9 del citado art. 10 reconocia expresamente el derecho del paciente
“a negarse al tratamiento”, en cuyo caso debe solicitar el alta voluntaria.

5) Con anterioridad, en Catalufia, Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informa-
cién concernientes a la salud y a la autonomia del paciente, y la documentacion clinica (BOE n°
29, de 2 de febrero de 2001.

6) En Cataluia, Ley 21/2000, de 29 diciembre; en la Comunidad Valenciana, Ley 1/2003, de 18
enero.

7) El Cédigo deontolégico del Consejo de Médicos de Catalufia prohibe al médico contrariar la
voluntad del menor y seguir la de los padres, si el menor tiene capacidad para decidir aquello que
mas le conviene.

{51}

®



Manual de Pediatria Social

8) Declaracién de Derechos del Nifio proclamada por la Sociedad de Naciones en suV Asamblea,
de 24 de septiembre de 1924 (llamada Declaracién de Ginebra); Art. 25.2 de la Declaracién Uni-
versal de Derechos del Hombre; Declaracién de los Derechos del Nifo (Resolucién 1.386 (XIV),
de 20 de noviembre de 1959, de la Asamblea General de las Naciones Unidas); Art. 24.1 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (Nueva York, 19 de diciembre de 1966, Resolucion
2.200 (XXI), Asamblea General de la ONU, Ratificado por Espaia en 27 de abril de 1977 (BOE
nim. 103, de 30.4.77); art. 10.3 Pacto Internacional de Derechos econémicos, sociales y culturales
(Nueva York, 19 de diciembre de 1966, Resolucion 2200 (XXI), Asamblea General de la ONU,
Ratificado por Espana en 27 de abril de 1977 (BOE nim.103, de 30.4.77); Reglas minimas de las
Naciones Unidas para la administraciéon de justicia de menores.(Resolucién 40/33, de 29 de no-
viembre de 1985. Reglas de Beijing).

9) Véase la regulacion del derecho a alimentos, del matrimonio o del derecho sucesorio.

10) Las modificaciones legislativas del CC mas importantes en estas materias responden a la Ley de
13 de mayo de 1981, sobre filiacién y patria potestad, la Ley de 24 de octubre de 1981, sobre tutela
y la Ley de 11 de noviembre de 1987, sobre adopcion.

11) Véase DOLZ LAGO, M) Comentarios a la legislacion penal de menores, Tirant lo blanch, Valen-
cia, 2007.

12) En la pagina web de la FGE (www.fiscal.es) se puede encontrar estad doctrina.
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Capitulo 3. Instituciones de proteccion a la infancia

Francisco Moreno Madrid. Complejo Hospitalario Granada
Elisabeth Fernandez Marin. UGC de Pediatria Hospital Clinico

Introduccion

La evolucion y desarrollo de los Derechos de la Infancia se corresponde con el nivel de desenvol-
vimiento, alcanzado en la sociedad en lo referente a los Derechos Humanos y Derechos Sociales.
Los textos legales traducen los valores de una sociedad en un momento dado y, en nuestro caso,
nos sefalan el concepto y tratamiento del menor y la menor en cada época. Es a finales del siglo
pasado cuando, por parte de los Estados, se empieza a reconocer la existencia de necesidades es-
pecificas de la infancia, es decir, el derecho de todo nifio y nifa, por el hecho de serlo, a recibir
atencion, primando sus derechos como personas. El primer baluarte de proteccion del nifio debe
ser la familia. Para que su personalidad se desarrolle plena y arménicamente, los nifnos deben crecer
en un ambiente familiar con alegria, amor y comprensién. Todas las instituciones de la sociedad
deben respetar los esfuerzos que hacen los padres y otras personas por atender y cuidar a los nifos
en un ambiente familiar, y dar su apoyo a esos esfuerzos. Existen diversas instituciones que tienen
encomendados entre sus fines la proteccion de la infancia.

Instituciones de proteccion internacionales

1) Organizacion de las naciones unidas (ONU). Las medidas internacionales para la pro-
teccion a la infancia fueron practicamente inexistentes hasta el siglo XX. Es a partir de esta época
cuando se inicia un desarrollo normativo internacional que serd progresivamente ratificado e incor-
porado al marco legal de los diferentes estados.

Declaracion de los derechos del nifio. La primera Declaracién de los Derechos del Nifo,
conocida como la Declaracion de Ginebra, data de 1924. Esta medida internacional surge con pos-
terioridad a la Primera Guerra Mundial, vinculada a los primeros movimientos en la defensa de los
derechos del nifio, quiza como reaccion a las grandes calamidades y tragedias que la Gran Guerra
habia ocasionado en la infancia, y hace recaer sobre el Estado y la sociedad la responsabilidad de
asegurar el futuro de los menores. La Declaracién de los Derechos del Nifio fue aprobada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1959. Esta declaracién reconoce
a los ninos y ninas los derechos que se plasman en los siguientes principios:

1) Derecho a una proteccién especial, oportunidades y servicios para su desarrollo fisico, men-
tal y social en condiciones de libertad y dignidad.

2) Derecho a la igualdad sin distincién de raza, credo o nacionalidad.

3) Derecho a un nombre y una nacionalidad.

4) Derecho a la salud, alimentacién, vivienda y recreo.

5) Derecho a una educacién y cuidados especiales para los nifios y nifias fisica, social o men-
talmente disminuidos.

6) Derecho a crecer al amparo y bajo la responsabilidad de sus padres y en todo caso, en un
ambiente de afecto y seguridad moral y material. La sociedad y las autoridades publicas tendran
la obligacién de cuidar especialmente de los nifios sin familia o sin medios de subsistencia.

7) Derecho a recibir educacién y a disfrutar del juego.

8) Derecho a estar en todas las circunstancias entre los primeros que reciben proteccion y
auxilio.

9) Derecho a ser protegido contra toda forma de abandono, crueldad y explotacién. No se
permitira el trabajo antes de una edad determinada.

10) Derecho a formarse en un espiritu de solidaridad, comprensién, amistad y justicia entre los
pueblos.
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La Convencion de los Derechos de la Infancia.
Se ha convertido en el tratado de Derechos Humanos mds valorado de la historia. Lo aprobé la
Asamblea General de las Naciones Unidas, el 20 de noviembre de 1989, y ratificada por el Estado
Espanol el 30 de noviembre de 1990, la Convencién recoge los principios contenidos en la Decla-
racion de los Derechos del Nifio de 1959 y los completa, cubriendo los vacios existentes y creando
un instrumento internacional obligatorio por el que los estados que la ratifican se comprometen
formalmente a respetar los derechos y deberes enunciados, pasando a formar parte del derecho
interno de los paises. Incluye derechos que con anterioridad estaban reservados para los adultos. En
sus articulos quedan recogidos los derechos de “los menores de 18 anos de edad”, considerandole
sujeto de derechos y no solo objeto pasivo del derecho a ser protegido. Desde el mismo preambulo
se da gran importancia a la familia como contexto natural de crecimiento del nino, dedicandole
varios articulos al derecho que tiene el nifo a disponer de una vida familiar y a que sus propios
derechos sean respetados en la familia. En este caso, los estados se comprometen a:

1) Satisfacer las necesidades basicas de la infancia, proporcionando al nifio atencion sanitaria,

educacion y formacion, seguridad social, oportunidades de juego y recreo.

2) Proteger al nino contra toda forma de crueldad y explotacion: maltrato y abandono, tortura,

pena de muerte, consumo y trafico de drogas, explotacion laboral y sexual, etc.

3) Ayudas a la familia, respetando sus responsabilidades y sus derechos y deberes, y creando

servicios de atencion a la infancia, para que atiendan convenientemente las necesidades de

sus hijos.

4) Dedicar una atencion especial a los nifios particularmente vulnerables, tales como los nifios

impedidos, refugiados, los pertenecientes a minorias étnicas e indigenas, nifios victimas de

malos tratos, abandono, conflictos armados, nifios sin familia, etc.

5) Permitir al nino expresar su opinién en los asuntos que le conciernen, profesar su religion,

buscar y difundir informaciones y asociarse, todo ello en funcién de su edad y madurez.

Comité de los derechos del nino.

En mayo de 2002, los Jefes de Estado y de Gobierno y los representantes de los Estados participantes
en el periodo extraordinario de sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre la
infancia, donde Espaia jugd un papel muy relevante al ostentar la Presidencia de la Unién Europea,
suscribieron una Declaracién y un Plan de Accién a nivel mundial contenida en el documento:
“Un mundo apropiado para los Nifios y Nifas”. En el Plan de Accién, se expresa el compromiso
de los gobiernos a aplicar el mismo y a considerar la posibilidad de adoptar medidas para poner
en practica leyes, politicas y planes de accion nacionales eficaces y asignar recursos para realizar y
proteger los Derechos de los nifos y las nifas y asegurar su bienestar, asi como a elaborar sistemas
nacionales de vigilancia y evaluacién para comprobar los efectos de las medidas que se adopten en
relacién con la infancia y la adolescencia. Las Recomendaciones del Comité de los Derechos del
Nino a Espafa se establecio bajo los siguientes términos: “refuerce y establezca una coordinacién
eficaz tanto en el seno de los organismos publicos como entre los distintos organismos nacionales,
regionales y municipales para la puesta en marcha de unas politicas de defensa y proteccion de
la infancia, asi como a formular una Estrategia global sobre la infancia, tomando como base los
principios y disposiciones de la Convencién y a desarrollar y aplicar politicas intersectoriales sobre
la infancia”. El avance alcanzado por Espafa en el desarrollo de las politicas de promocién de los
Derechos de la Infancia en los dltimos afios ha sido objeto de reconocimiento expreso por parte
del Comité, destacando una serie de logros: 1) En el ambito legislativo, las nuevas leyes aprobadas
a nivel nacional y autonémico para ajustar mejor el ordenamiento interno a las disposiciones de
la Convencion. Entre otras, se pueden citar las siguientes: a) Ley Organica 1/1996, de 15 de Enero,
de Proteccion Juridica del Menor, de modificacion parcial del Cédigo Civil y de la Ley de Enjuicia-
miento Civil. b) Ley Organica 5/2000, de 12 de Enero, reguladora de la Responsabilidad Penal de
los Menores y su Reglamento (Real Decreto 1774/2004), asi como las enmiendas al Cédigo Penal
con respecto a los delitos contra la integridad sexual (Ley 11/1999) y a la proteccion de las victimas
de malos tratos (Ley 14/1999). ¢) Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad. d) Ley Organica 1/2004,
de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccion integral contra la violencia de género.
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e) Ley Orgdnica 3/2005, de 8 de julio, de modificacién de la Ley Organica 6/1985, de 1 de julio,
del Poder judicial, para perseguir extraterritorialmente la practica de la mutilacién genital femenina.
f) Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién. g) Proyecto de Ley de promocién de la auto-
nomia personal y atencién a las personas en situacién de dependencia.

2) Mecanismos de coordinacién. Se destaca la creacién del Observatorio de Infancia en 1999. Ade-
mas, observa que algunas Comunidades Auténomas han creado instituciones o servicios dedicados
especialmente a los nifos. 3) Creacién de programas y politicas sociales destinadas a la infancia que
ha adoptado el Estado y las Comunidades Autbnomas, como los de prestacién de servicios socia-
les, erradicacién de la pobreza o apoyo a las familias en situaciones especiales. 4) La creacién del
cargo de Adjunto del Defensor del Pueblo, encargado de los asuntos relacionados con la infancia,
asi como el establecimiento de varios 6rganos independientes que se ocupan de las violaciones de
los derechos de la infancia a nivel autonémico. 5) Se destaca el incremento por parte del Estado
Espanol de la asistencia a los nifos, nifas y adolescentes de los paises en desarrollo, sehalando en
particular que Espafa ha sido desde sus inicios uno de los principales donantes del Programa Inter-
nacional para la Erradicacion del Trabajo Infantil (IPEC) de la OIT en América Latina. 6) También se
senala positivamente por parte del Comité que Espana fue el primer pais europeo en ratificar los dos
Protocolos Facultativos de la Convencién sobre los Derechos del Nifio, habiendo ratificado igual-
mente el Convenio N° 182 de la O.L.T. sobre la prohibicién de las peores formas de trabajo infantil.
Siendo necesario partir de un reconocimiento de los aspectos mas positivos del sistema creado en
Espana para garantizar los derechos de la infancia, es igualmente importante tener identificadas las
problematicas mas emergentes que configuran los nuevos retos de la infancia espanola en el siglo
XXI para poder realizar un mejor abordaje estratégico:

1) La atencion a la salud infantil ha experimentado un avance evidente en las Gltimas déca-
das. El desarrollo del Sistema Nacional de Salud, junto con otros factores esencialmente socioecon6-
micos, ha tenido un impacto positivo en el sistema de salud, que se ha reflejado en los indicadores
al uso: reduccion progresiva de la mortalidad infantil y perinatal, cambio acelerado en los patrones
de morbilidad y motivos de consultas, aumento de la esperanza de vida, etc. La consolidacion del
Sistema de Salud Publica, de la red hospitalaria infantil y de los centros de atencién primaria de
salud ha supuesto entre otros, un cambio en el patrén de las enfermedades tratadas, sustituyéndose
las enfermedades infecciosas por procesos no transmisibles entre los que debemos destacar los ac-
cidentes como causas principales de enfermedad y muerte en la infancia. Los problemas de salud
mental, que afectan segln algunas estimaciones al 20 % de los menores de 18 anos, y a los cuales
la red pablica debe ofrecer respuestas sobre todo en aspectos como la accesibilidad a los servicios
y la continuidad de los tratamientos, especialmente para la poblacién adolescente.

2) La politica de educacion. La tasa de escolarizacién de los jovenes de entre 16 y 17 afios
ha crecido de forma notable, habiéndose generalizado la educacién obligatoria hasta los16 afos.
Este hecho ha incrementado el nivel medio de formacién de la poblacién. Sin embargo, el sistema
educativo se enfrenta a multiples retos a los que es necesario hacer frente: alto indice de abandono
prematuro de los estudios, fracaso escolar, integracion de un porcentaje cada vez mas elevado de
menores de origen extranjero, violencia entre iguales, desigualdades en las salidas profesionales en
funcién del genero y roles sexistas, por citar los mas preocupantes. Todos estos retos exigen la de-
cidida actuacién, no sélo de las administraciones educativas, sino de la sociedad en general, cuyo
futuro depende de la formacion de los mas jovenes.

3) Los medios de comunicacién y la irrupcién de las nuevas tecnologias de la informacién y
la comunicacién. Es un fenémeno global con un enorme potencial que, si no se le presta la atencién
que merece, puede generar mds desigualdades, agrandando la brecha digital en funcién del bagaje
educativo y cultural que presentan los ciudadanos. En lo que se refiere a la infancia y adolescencia
el reto es doble, por un lado garantizar su conocimiento y utilizacién como instrumento de apren-
dizaje y desarrollo y por otro garantizar las condiciones en las que este uso tiene lugar, de forma
que se respeten y protejan los derechos de la infancia frente a los contenidos violentos, racistas o
sexuales, en especial la utilizacién de nifios y niflas como protagonistas de escenas pornograficas
y violentas. En este sentido se estdn desarrollando nuevas iniciativas, con la colaboracion de las
Administraciones publicas y la iniciativa social (Cédigo de autorregulacién, Todos.es, etc.)
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4) Politicas de conciliacién, de la vida familiar y laboral, es ofertar suficientes servicios de
calidad donde los pequefios que no han alcanzado la edad de escolarizacién no obligatoria sean
atendidos con garantias durante la jornada laboral de sus madres y padres aunque la cantidad y la
calidad de los servicios que atienden a menores de 3 afios han aumentado y mejorado sustancial-
mente en los Gltimos afos, todavia no hay una oferta suficiente, de calidad y diversificada.

5) La lucha contra la pobreza y la exclusién social, que esta casi siempre en el origen de las
situaciones de explotacion, debe ocupar un lugar Preponderante de los objetivos de intervencion,
tal y como se establece en el Gltimo Plan Nacional de Accién de Inclusion Social del Reino de Es-
pana.

6) Situaciones de riesgo y desproteccion social. La sensibilidad social contra la despro-
teccion y maltrato infantil se ha incrementado de forma paralela a la mejora de los sistemas de
deteccidn, notificacion e intervencion contra todas las formas de violencia contra los ninos, nifas
y adolescentes. No obstante, es necesario impulsar nuevas acciones dirigidas a la mejora descono-
cimiento, prevencion e intervencién contra el maltrato infantil. Es importante destacar, ademas, el
incremento del colectivo de menores extranjeros no acompanados. Las situaciones de riesgo que
afectan a la infancia y adolescencia son miultiples, anadiendo a las ya enumeradas las derivadas del
trabajo infantil, las relacionadas en un entorno familiar condicionado por la violencia doméstica,
pertenencia a minorias étnicas, la prostitucion, el abuso y la explotacion infantil, etc.

Para luchar contra todas estas situaciones y proteger los derechos de la infancia es necesario,
ademads del esfuerzo de todas las entidades publicas y privadas de proteccién de menores, es nece-
saria la mejora del marco legislativo para adecuarlo a las nuevas necesidades sociales, continuando
el camino establecido en la Ley Organica contra la violencia . Asi mismo, debemos mejorar la sen-
sibilizacion de toda la sociedad para acabar con todas las formas de abuso y explotacién infantil
en linea con lo establecido, entre otros, en el 1l Plan de Accién contra la explotacién sexual de la
infancia y adolescencia 2006 — 2009.

2) El Fondo de Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF)

Fue creado por la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1946 para ayudar a los nifios de Eu-
ropa después de la Segunda guerra mundial. Esta presente en mds de 190 paises, lo que la convierte
en la organizacion lider a nivel mundial dedicada a la defensa y proteccién de los nifios. Su accién
se desarrolla a través de sus oficinas en todo el mundo. En 1953, UNICEF se convierte en organismo
permanente dentro del sistema de Naciones Unidas, encargado de ayudar a los nifios y proteger sus
derechos. Ayuda a satisfacer las necesidades bdsicas de los nifios y a aumentar las oportunidades
que se les ofrecen para que alcancen plenamente sus potenciales. Trabaja en 193 paises vy territo-
rios para ayudar a garantizar a los nifos el derecho a sobrevivir y a desarrollarse desde la primera
infancia hasta la adolescencia.

UNICEF es el mayor proveedor de vacunas para los paises en desarrollo, trabaja para me-
jorar la salud y la nutricién de la infancia; el abastecimiento de agua y saneamiento de calidad; la
educacién basica de calidad para todos los nifos y la proteccion contra la violencia, la explota-
cion y el VIH/SIDA. UNICEF esta financiada en su totalidad por las contribuciones voluntarias de
individuos, empresas, fundaciones y gobiernos. Su meta es conseguir que los Derechos del nifo se
conviertan en principios éticos perdurables y normas internacionales de conducta hacia los nifos.
La supervivencia, la proteccion y el desarrollo de los nifios son imperativos de desarrollo de caracter
universal y forman parte integramente del progreso de la humanidad. En su accién tienen prioridad
los paises mdas necesitados, y los nifos mds desfavorecidos, para intentar aliviar su sufrimiento:
victimas de guerra, desastres, extrema pobreza, todas las formas de violencia y explotacion, nifos
discapacitados.

Logros conseguidos en el afio 2012

La respuesta de UNICEF en 2012 logro, entre otros, los siguientes resultados: a) Nutricién: 2 mi-
llones de ninos recibieron tratamiento contra la desnutriciéon aguda o moderada, b) Salud: 38,3
millones de nifos fueron vacunados, c) Agua, saneamiento: se proporcion6 acceso al agua para be-
ber, cocinar y lavarse, para 12,4 millones de personas, d) Proteccién infantil: 2,4 millones de nifios
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accedieron a servicios de proteccién infantil, e) Educacién: 3 millones de ninos tuvieron acceso a
mejores servicios educativos, incluyendo el uso de espacios temporales, f) VIH Y SIDA: un millén
de personas tuvieron acceso a servicios de andlisis, asesoramiento y derivacién para tratamiento.
Pero las respuestas humanitarias también se encontraron con limitaciones importantes. La escasez
de recursos hizo necesario priorizar unos sectores y servicios por encima de otros, comprometiendo
la capacidad para atender los Derechos de la infancia de forma integral.

Instituciones en el ambito de la Union Europea

En el ambito de la Unién Europea podemos destacar la Carta Europea de Derechos del Nifio de 8 de
julio de 1992, y la Carta de Derechos Fundamentales de la UE que dedica el Art. 24 a los derechos
del nino.

Instituciones de proteccion a la infancia en el ambito nacional

La Normativa Estatal. A nivel del Estado Espafol, si bien la Constitucién de 1978 hace una referencia
explicita a la proteccién de menores en su Art. 39, debemos esperar casi diez afos para encontrar la
primera ley especifica sobre la proteccién a la infancias sera la Ley 21/1987, de 11 de noviembre,
de modificacion de determinados articulos del Cédigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil en
materia de adopcién, la que inicia la configuracién del actual sistema de protecciéon de menores,
otorgando amplias competencias a las Comunidades Auténomas. Entre los cambios mas significa-
tivos destacamos la introduccion del concepto de desamparo, que es declarado por las Entidades
Pablicas de las Comunidades Auténomas, la regulacion de la adopcién y la introduccién del acogi-
miento familiar por primera vez en nuestro ordenamiento juridico. A partir de ese momento, el re-
curso mas utilizado, y practicamente Gnico hasta entonces, de internamiento de menores en centros
o acogimiento residencial empezaba a dejar de tener el protagonismo principal.

Posteriormente la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica

del Menor
configura todo el sistema de proteccion de menores y aborda una reforma en mayor profundidad de
las instituciones de proteccion reguladas en el Cédigo Civil y en la Ley de Enjuiciamiento Civil. Estas
normas ordenan el conjunto de institutos juridicos y medidas de proteccién de menores que com-
prende el sistema de proteccién de menores: el desamparo, la tutela, la guarda, el acogimiento fami-
liar, el acogimiento residencial y la adopcién. En la L.O. 1/1996 se resalta nuevamente la prioridad
en el mantenimiento del menor en su medio familiar de origen y su integracién familiar y social. Se
convierte en el texto fundamental y de referencia, en materia de proteccion a los menores de edad.
Se integra en el mismo la corriente legislativa que tiene como base un mayor reconocimiento del
papel que los menores desarrollan en la sociedad actual, con el objetivo Gltimo de consagrar el
interés superior de los mismos. Ya no se considera, segtin declara su Exposicién de Motivos, que el
menor sea un sujeto pasivo sino que se tiende al pleno reconocimiento de la titularidad de sus dere-
chos y de una capacidad progresiva para ejercerlos. Con esta filosofia de actuacién se pretende que
los menores puedan construir progresivamente una percepcion de control acerca de su situacién
personal y de su proyeccién de futuro.
Se establece una serie amplia de derechos en el Titulo I:

1) Derecho al honor, a la intimidad y a la propia imagen (art. 4).
2) Derecho a la informacién (art. 5).
3) Derecho a la libertad ideolégica (art. 6).
4) Derecho de participacion, asociacién y reunion (art. 7).
5) Derecho a la libertad de expresion (art. 8).
6) Derecho a ser oido (art. 9). En el articulo 10 se establecen las medidas para la defensa y
garantia de los derechos de los menores:
1) Solicitar la proteccién y tutela de la entidad pudblica correspondiente.
2) Poner en conocimiento del Ministerio Fiscal las situaciones que considere que atentan con-
tra sus derechos con el fin de que este promueva las acciones oportunas.
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3) Plantear sus quejas ante el Defensor del Pueblo.
4) Solicitar los recursos sociales disponibles de las Administraciones Pablicas.

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales ha disefado el Plan Estratégico Nacio-

nal de la Infancia y Adolescencia

que ha marcado las lineas, objetivos y conceptos bdsicos que han servido de guia para las politicas
de proteccion a la infancia seguidas en nuestro pais en los Gltimos afios. En su elaboracién han par-
ticipado todas las instituciones publicas y privadas que realizan actividades dirigidas a la promocién
y proteccion de los Derechos de la Infancia, se ha convertido en un instrumento fundamental para el
diseno, elaboracién, seguimiento y evaluacion en materia de proteccion y derechos. El objetivo de
este Plan Estratégico se centra, fundamentalmente, en la construccién de una cultura de la coope-
racion entre las instituciones pablicas y privadas comprometidas en la promocién y defensa de los
derechos de la infancia y la adolescencia, que revierta en un mejor aprovechamiento de los recursos
existentes y en una detecciéon mas precoz y efectiva de aquéllas necesidades que pudieran estar
cubiertas de manera insuficiente. Esto supone el desarrollo de actuaciones o medidas que tengan
las siguientes caracteristicas: a) Acciones transversales y complementarias a las que ya planifican y
desarrollan en sus respectivos ambitos territoriales las instituciones que tienen encomendadas por
ley las competencias en el desarrollo de los derechos de la infancia y la adolescencia. b) Acciones
elaboradas de forma conjunta por todas las instituciones publicas y de la iniciativa social que parti-
cipan en la satisfaccion de los derechos de la infancia y de la adolescencia. c) Acciones que tengan
por objeto la prevencion o la superacién de desigualdades territoriales respecto a la promocién y
defensa de los derechos fundamentales de la infancia y la adolescencia. Todas estas Instituciones
de proteccion a la infancia acciones deben tener por objeto un incremento sostenible de la calidad
de vida de la infancia y la adolescencia y estar basadas en los principios que rigen la Convencion
de los Derechos del Nifio y que, a su vez, han sido adoptados como principios basicos de este Plan
Estratégico Nacional:

1) El principio del interés superior del nifo/a, el cual se refiere a que, en todas las medidas
concernientes a los ninos, que tomen las instituciones pablicas o privadas de bienestar social, los
tribunales, las autoridades administrativas o los 6rganos legislativos, se realizard una consideracion
primordial a que se atenderd el interés superior del nifo. Ello conlleva el compromiso a asegurar
al nifio la proteccién y el cuidado que sean necesarios para su bienestar, teniendo en cuenta los
derechos y deberes de sus padres, tutores u otras personas responsables de él ante la ley y, con ese
fin, tomaran todas las medidas legislativas y administrativas adecuadas.

2) El principio de no discriminacién, en virtud del cual todos los derechos deben ser aplica-
dos a todos los nifos, nifias y adolescentes sin distincién alguna de la raza, el color, el sexo, el idio-
ma, la religion, la opinién politica o de otra indole, el origen nacional, étnico o social, la posicién
econémica, la discapacidad, el nacimiento o cualquier otra condicién del nifo, de sus padres o de
sus representantes legales. Principio que obliga: a) Por una parte, a promover la igualdad social, es-
tableciendo mecanismos preventivos ante situaciones de riesgo de desproteccién, y que los nifios y
nifas sean protegidos de toda forma de abuso, abandono, malos tratos, tortura, explotacién sexual,
laboral, no participacién en guerras...o en cualquier otro conflicto social. Se da una importancia
explicita a los aspectos relativos a la igualdad de oportunidades y a la inclusion social, y b) Por otra
a; no olvidar la importancia de mantener un enfoque de género. En el trabajo con la infancia y sus
familias debe perseguirse una participacion equitativa en la toma de decisiones de las ninas y los
nifos, no debiéndose asignar roles estereotipados. Se debe educar desde un modelo de educacién
no sexista que tenga en cuenta sus necesidades y su futuro papel en nuestra sociedad, respetando
las necesidades diferenciales que puedan existir.

3) Garantizar el derecho fundamental del nifio y la nifia a la vida y al desarrollo pleno de
todas sus potencialidades, asegurando tener acceso a la alimentacion, la salud, la educacién, la
vivienda y en definitiva para desarrollarse en un entorno de vida digno desde una concepcién ho-
listica, garantizando los recursos y apoyos necesarios, asi como la eliminacién de barreras de todo
tipo. El proceso integral de socializacion de los nifios tiene lugar en el seno de interacciones reci-
procas que efectta con el entorno. Es decir, el nifo y la nifa nacen en una sociedad, constituida por
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multiples modelos de familias, donde las politicas de empleo, vivienda, igualdad de oportunidades,
recursos educativos, sanitarios, sociales, etc., van a ser oportunidades que posibiliten su proteccion,
segln la estabilidad y garantia de que gocen.

4) El principio de participacion plantea que todos los ninos y nifias tienen derecho a asumir
un papel activo y protagonista en su entorno, y a medida que se desarrollan sus capacidades que
estén en condiciones de formarse un juicio propio y expresar su opinién libremente en todos aque-
llos asuntos que les afectan, teniéndose debidamente en cuenta sus opiniones en funcién de la edad
y madurez, asi como ofrecerles oportunidades de participacion en la sociedad. Esta participacion
debe hacerse patente tanto en la familia, municipio, 6rganos de representacién académica, asocia-
ciones, etc. como en la elaboracién y formulacién de propuestas para este Plan Estratégico.

Otras instituciones y organizaciones
Ademas del sistema legal de proteccién juridica del menor, existen otras instituciones u organiza-
ciones, que también tienen entre sus objetivos la proteccién del menor:

1) Ayuntamientos. A partir de un cierto tamafo suelen disponer de servicios de atencién a
menores y sus familias, prestando asistencia a los que presentan un alto grado de precariedad social.

2) El observatorio de la infancia. Es un 6rgano colegiado que tiene la finalidad de elaborar
indicadores e informes de situacion sobre la infancia, que ayuden a su seguimiento y a la toma de
decisiones con el mayor grado de conocimiento posible. Fue creado por acuerdo del Consejo de
Ministros en el aflo 1999 y adscrito al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Sus ob-
jetivos son: a) Conocer el estado de la calidad de vida de la poblacién infantil, asi como los cambios
que acontecen en esta situacion en nuestro pais, b) Realizar el seguimiento de las politicas sociales
que afectan a la infancia y adolescencia, c) Hacer recomendaciones en relacion a las politicas pa-
blicas que afectan a los nifios, nifias y adolescentes, d) Estimular la investigacién y el conocimiento
de la infancia y la adolescencia para prevenir situaciones problemadticas, e) Publicar estudios y
hacer informes periédicos que contribuyan a una mejor aplicacion de los derechos de la infancia y
adolescencia, asi como al conocimiento de sus necesidades.

3) Organizaciones No Gubernamentales (ONG). Después de la familia, y de la proteccion
legal son consideradas como el tercer sector en la proteccion y bienestar de la infancia. Constituyen
ademads el instrumento facilitador de espacios sociales donde los nifios, nifias y adolescentes pue-
den ser escuchados y expresar su opinién en relacion con los asuntos que les conciernen. Podemos
destacar: 1) Plataforma de asociaciones de infancia , integrada por 37 asociaciones de infancia, 2)
Cruz roja Espafiola. Consejo de la Juventud de Espana. Aldeas infantiles SOS etc., 3) Sociedad Espa-
fiola de Pediatria Social.

Normativa de la Comunidad Auténoma de Andalucia

A la Comunidad Auténoma de Andalucia le corresponde la competencia exclusiva en materia de
proteccion de menores, residentes en su territorio. Esto comporta la constitucion y aplicacion de los
distintos instrumentos que dan lugar a la accion protectora de la Administracién; todo ello con el
objetivo final de conseguir un mayor nivel de bienestar para los menores de Andalucia.

Ley 1/1998, de 20 de abril, de los derechos y la atencién al menor: Esta Ley entronca con
la corriente legislativa que en los Gltimos afos ha ido reconociendo paulatinamente la existencia
de una serie de derechos de los que son titulares los menores de edad, concediendo a los poderes
publicos amplias potestades para que, en caso de que las personas en principio encargadas de velar
por el bienestar del menor (titulares de la patria potestad o tutores) incumplan sus deberes para con
el mismo, pueda intervenir la Administracién por el superior interés del nifo. El nuevo Estatuto de
Autonomia, aprobado por Ley Organica 2/2007, de 19 de marzo (BOE ndm. 68 y BOJA nim. 56 de
marzo) en su articulo 61.3 a) y 61.4 atribuye a la Comunidad Auténoma competencias exclusivas
en materia de proteccion de menores y promocién de las familias y de la infancia, siendola Conse-
jeria de Salud y Bienestar Social, a través de la Direccion General de Personas Mayores, Infancia y
Familias, a quien corresponde el desarrollo de tales competencias.

El principio basico que guia esta accién protectora es el bienestar infantil, en sentido amplio,
incidiendo a su vez en aquel sector de la infancia que se encuentra en situacién de dificultad so-
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cial. Por tanto, su actuacién se estructura en torno a dos grandes objetivos: 1) Atencién a la infancia
que no presenta situaciones especiales de riesgo o dificultad social, centrando las actuaciones en
reforzar los agentes socializadores en el propio medio, a través de intervenciones con otras dreas
que se dirigen especialmente a la promocién y prevencion. 2) Atencién a la infancia que presenta
dificultades especiales y situaciones de mayor vulnerabilidad social, que requieren intervenciones
especificas adaptadas a cada situacién, determinadas por las circunstancias familiares y por la gra-
vedad de las situaciones.

El ejercicio de la accién protectora requiere la disposicion de unos recursos sociales o ins-
trumentos que permitan dar respuesta a las necesidades que se plantean y posibiliten la aplicacién
de las medidas protectoras que garanticen los derechos y bienestar de los nifios y nifias que se
encuentren en situacion de riesgo o desproteccién. Teniendo en cuenta la problematica planteada
y las posibilidades de actuacion, se pueden clasificar los recursos segtin los siguientes niveles de
intervencion: a) Los que atienden al menor en su medio natural, evitando la separacién de éste de
su familia y su entorno, actuando en el medio en que vive, directamente alli donde se producen
los problemas, b) Los que implican separacién de la familia biol6gica y adopcién de medidas al-
ternativas de cardcter familiar, procurando la salida del nifio de su medio, de manera temporal o
definitiva, y ofreciéndole un medio familiar alternativo que garantice su desarrollo en condiciones
normalizadas, ¢) Los que implican separacion de su familia e internamiento en centros, para prote-
ger al nino de un dafo o riesgo mayor y en tanto se resuelve la situacion que los provoca, tratando
de que su aplicacién sea siempre temporal y procurando en todo caso la reinsercion del nifio a su
medio natural.

Criterios de Actuacion

La accién protectora de la Administracion estara siempre presidida por el interés superior del menor
y se ajustard a los siguientes principios: a)Fomento de las actuaciones preventivas a fin de evitar
situaciones de riesgo y desproteccion de menores, b) Permanencia del menor en su propio entorno
familiar, siempre que ello no sea contrario a su interés, c) Basqueda de alternativas familiares en los
casos que la situacién requiera separacion del grupo familiar, d) Promocién de actuaciones tenden-
tes a la reinsercion familiar del menor, siempre que sea conveniente y redunde en su beneficio.
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Capitulo 4. Problemas éticos y legales en la practica clinica

Toni Mufioz Genis. Profesor de Filosofia. Escola Vedruna. Malgrat de Mar (Barcelona)

La adolescencia como transito

Si buscamos el significado de adolescencia en el diccionario espafiol nos encontramos con: edad
que sucede a la nifez y que transcurre desde la pubertad hasta el completo desarrollo. La adoles-
cencia es una etapa de transicion de la infancia a la edad adulta. La adolescencia, segiin la OMS, es
el periodo comprendido entre 10 y 19 afnos. La pubertad o adolescencia inicial es la primera fase,
comienza normalmente a los 10 afios en las nifas y a los 11 en los nifios y llega hasta los 14-15
anos. La adolescencia media y tardia se extiende desde los 15 a los 19 afos. Para la Organizacién
Mundial de la Salud la denominacién de jévenes comprende desde los 10 a los 24 afos, incluyendo
por tanto la adolescencia (de 10 a 19 afios) y la juventud plena (de los 19 a los 24 anos). Sin embar-
go, la condicién de juventud no es uniforme y varia segtn el grupo social que se considere. La ado-
lescencia se caracteriza por el crecimiento fisico y desarrollo psicolégico, y es la fase del desarrollo
humano situada entre la infancia y la edad adulta. Esta transicion es tanto fisica como psicolégica
por lo que debe considerarse un fenémeno biolégico, cultural y social. Cabe sefialar, que muchas
culturas difieren respecto a cudl es la edad en la que las personas llegan a ser adultas, sin embargo,
no vamos a entrar en esta discusion, ya que nos alejariamos mucho del tema central.

Hasta aqui, vemos que hay un concepto que define, matiza e intenta dibujar la adolescen-
cia. Es el de “transicion”. Transito como sinénimo de paso, circulacién, o sea, movimiento, a saber,
de la nifiez a la juventud. Por lo tanto, el concepto “transiciéon” le aporta a la adolescencia esta idea
de pasajera, accidental, provisional, temporal... Y siempre un transito es dificil de precisar, delimi-
tar, sin incurrir a un abuso de nuestro sistema de clasificacién, en el sentido que no podemos ser
victimas de nuestro enfoque con el que analizamos esta etapa sin dejar la puerta abierta a nuevos
aspectos que muestren la realidad que intentamos estudiar.

Podriamos considerar la adolescencia como tiempo de transito donde se refigura, se retoca,
aquello que Ilamamos identidad personal. De hecho, este ejercicio, a mi entender, no creo que sea
exclusivo de la adolescencia, si no que mas bien lo hacemos durante toda nuestra vida, hasta el
dltimo dia de nuestros dias nos configuramos ya que hasta el dltimo dia de nuestros dias experi-
mentamos, nos aprendemos y nos hacemos. No somos “yoes” cerrados, ni existe un momento de
nuestras vidas que nos podamos dar por construidos. Tampoco, creo que nuestra construccion sea,
por decirlo de alguna manera, arquitectonicamente perfecta, como si nuestra personalidad fuera un
juego de tetris. Mds bien nos derrumbamos muchas veces, corregimos aquello que no nos gusta y
nos reconstruimos de nuevo, identitariamente hablando. Y asi, durante toda la vida.

Lo que si es cierto es que la adolescencia es una época central en nuestra construccion vital.
El mundo del adolescente es un mundo de posibilidades, donde la técnica de tomar decisiones esta
poco trabajada por su escasa experiencia de eleccién. Al adolescente le nacen nuevas experiencias
sin estar acostumbrado a experimentar. Por lo tanto, no tiene un trasfondo vital de contraste que
le permita juzgar. Pero esta realidad no lo incapacita para tomar decisiones, quiero decir, que el
adolescente no tenga un trasfondo vital de contraste que le permita juzgar, no quiere decir que no
pueda tomar una decisién sobre su vida. ;C6mo va a adquirir este trasfondo vital si no puede com-
prometerse con las consecuencias de tomar decisiones, o no identifica esa responsabilidad como
suya ya que la decisién no la ha tomado él o ella?
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La responsabilidad frente a la autonomia del adolescente

Es en este contexto que se habla del “menor maduro”. El menor maduro es un término para designar
a los adolescentes menores de edad des de un punto de vista legal, pero con capacidad suficiente
para involucrase en la toma de decisiones, tanto médicas, como de otro tipo en las que se siente
afectado. Este punto de vista del menor maduro adquiere cada vez mas importancia, dada a la parti-
cipacioén de los adolescentes en la sociedad, y es que no lo podemos concebir como a un individuo
aislado de “aquello social” porqué no tiene la mayoria de edad legal. Seria absurdo defender la idea
de que el adolescente, cuando adquiere la mayoria de edad legal, logra la capacidad y adquiere
el derecho para tomar decisiones auténomamente. De hecho, en Espana, la mayoria de edad legal
son los 18 anos, sin embargo el propio Derecho reconoce que no es necesario llegar a esta edad
para tener ciertas capacidades y ejercer ciertos derechos. Y es precisamente des del ambito social o
colectivo que podemos hacer una lectura ética de nuestro deber como adultos: profesionales de la
educacion, agentes de la ley, profesionales sanitarios... que se puede traducir en un deber frente al
adolescente: procurar que los adolescentes vayan tomando sus propias decisiones y vayan apren-
diendo a prever y atender la posibles consecuencias. El deber del adulto se puede leer como una
responsabilidad frente a la autonomia del adolescente, a saber, que sean capaces de tomar decisio-
nes (su derecho) y que se hagan cargo de las posibles consecuencias (su deber). El adolescente se
equivocard y olerd el fracaso. No hay que dejar pasar esta etapa de transito sin hacer descubrir al
adolescente el deber de orientar su vida. Y de esa realidad, el adulto es consciente, pero el miedo
latente en su mente no puede reducirlo y cegarlo a la mirada paternalista.

Si traducimos lo dicho hasta el momento en el contexto en el cual nos encontramos, el
sanitario, a diferencia de lo que sucede en el adulto a los que se les supone la capacidad de auto-
nomia, en los menores debe demostrarse su capacidad y madurez moral, y esta labor le compete al
médico responsable del paciente. El paciente es considerado como una persona capaz de decidiry
responsabilizarse de su propia salud. Ademds, las leyes van cambiando y aquellas en relacién con
la infancia mantienen la idea de que la “mejor forma de garantizar social y juridicamente la protec-
cién de la infancia es promover su autonomia como sujetos”. Es el propio paciente quien otorga el
consentimiento y quien puede revocarlo en cualquier momento.

La Ley 41/2002 de autonomia del paciente, dedica una atencién al consentimiento infor-
mado en el menor de edad. Se otorgara el consentimiento por representacion: “Cuando el paciente
menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de la inter-
vencion. En este caso, el consentimiento lo dara el representante legal del menor después de haber
escuchado su opinién si tiene doce afnos cumplidos. Cuando se trate de menores no incapacitados,
pero emancipados o con dieciséis aflos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por represen-
tacion. Sin embargo en caso de actuacion de grave riesgo, segtn el criterio del facultativo, los padres
serdn informados y su opinion serd tenida en cuenta para la toma de la decision correspondiente.”

Mantiene que el consentimiento por representacion solo cabe cuando el paciente es clara-
mente incapaz para tomar decisiones, cuando esta incapacitado por declaracién judicial y cuando
es menor de edad sin capacidad de comprender la intervencion “segln criterio del facultativo”.
Establece una nueva mayoria de edad con caracter médico: los 16 afos, exista 0 no emancipacion.
Introduce la apreciacién sobre la capacidad intelectual y emocional del menor para comprender
el alcance de una intervencién, como criterio importante para la solicitud del consentimiento por
representacion. Finalmente, contempla la valoracion de la gravedad del riesgo en mayores de 16
anos por el médico responsable de su asistencia.

Exige el consentimiento por representacién en los casos de las personas siguientes: 1) Meno-
res de 12 afios. 2) Menores de edad incapaces o incapacitados que no sean capaces de comprender
el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento debe darlo su representante legal
después de haber escuchado su opinién si ya ha cumplido doce afos.

En cambio, si el paciente tiene entre 12 y 16 afios, él mismo debe dar el consentimiento si
el profesional sanitario considera que es capaz de comprender el alcance de la intervencion segin
su grado de madurez. Finalmente, en los casos de los menores no incapaces ni incapacitados eman-
cipados o con 16 afios cumplidos, el titular del derecho es el paciente salvo que haya riesgo grave
segln el criterio del profesional sanitario. En este caso, los padres o representantes legales deben ser
informados y su opinién debe ser tenida en cuenta.
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También cabe senalar el Convenio de Oviedo (1997) como referencia importante que refuer-
za la capacidad del menor cuando es “maduro” para ejercer el consentimiento informado. Constato
algo que es muy importante en los procesos de capacitacion: la gradualidad de la capacitacion. En
él se afirma que la opinién de los menores serd tenida en cuenta “en funcién de su edad y grado de
madurez”.

Valorando la madurez moral

Llegados a este punto tenemos un dato significativo e importante sobre el cual gira toda reflexion, a
saber, que la edad de 16 anos se ha convertido en la mayoria de edad sanitaria, es decir, una edad
en la que al menor se le considera con capacidad de obrar. La madurez a la que nos referimos es la
madurez moral en el menor de edad (18 afios en Espana). Y es dificil dar respuesta al tema de cuan-
do una persona es moralmente madura. Se ha intentado des de la psicologia evolutiva de Piaget que
sefiala que, entre los 8 y 11 afios, el nifio se va distanciando de las demandas externas a favor de los
principios internos (autonomia). Otros estudios demuestran que, la mayor parte de los adolescentes
alcanzan su madurez moral entre los 13 y 15 afos.

La teoria del “menor maduro” apunta que en funcién del nivel de madurez observado se
reconoce la existencia de determinados derechos y la responsabilidad de que los menores que sean
capaces de tomar decisiones y evaluar sus consecuencias puedan decidir en temas relativos a su
salud. Por una parte, la maduracion seria como si se tratara de un proceso. Y, por otra parte, la ma-
durez seria el grado de desarrollo alcanzado y, evidentemente, existen unos criterios que definen la
madurez y la evalGan. El adolescente, psicol6gicamente, tendria la aptitud para ejercer su autono-
mia personal y tomar sus propias decisiones sanitarias. La cuestion seria: ;Como se puede valorar la
madurez del adolescente para considerarle auténomo en la toma de decisiones?

De entrada, es dificil identificar la madurez con una lista de valores, como si el acceso a ella
dependiera de la capacidad por parte del adolescente para ajustarse a la visién del profesional sani-
tario o del adulto en general. Como si el menor accediera a la madurez cuando su enfoque se ajusta
o coincidiese con el del profesional sanitario o adulto. Mas bien, podemos entender la madurez
como un proceso complejo que el menor no adquiere cuando toma una tnica decisién, si no que
en este proceso se ponen en juego todas las inteligencias: capacidad de juicio verbal y capacidad
de respuesta emocional.

Atrapados en y por los métodos

Hagamos un alto en el camino y abramos un paréntesis para tomar consciencia de un detalle signi-
ficativo que no puede pasarnos por alto: nuestra metodologia des de diferentes disciplinas ha sido
aproximarse al adolescente y a su realidad des de unas categorias preestablecidas, por ejemplo:
franjas de edad, cambios fisiolégicos en el cuerpo, niveles y grados, fases, etc.

Se hace dificil atrapar la realidad de la adolescencia que se define, precisamente, como
transito, des de unas categorias sélidas e inamovibles. Uno tiene la sensacion que se aproxima al
adolescente a través de unos instrumentos demasiado tedricos y utépicos, que en definitiva, a mi
entender, parcelan, seccionan y mutilan demasiado aquello que pretendemos estudiar, haciendo
que perdamos una vision mas global, sin percatandonos de aquellos aspectos relevantes que son
iluminadores para entender la capacidad del adolescente.

Esta manera de proceder puede descuidar la complejidad del adolescente que se muestra
en las multiples dimensiones del individuo como un ser bio, psico, social y espiritual, sin olvidar la
idea basica que lo define: movimiento, transito, camino. Y si se permite la metdfora, un camino que
hard andando Ilevandose aspectos de su nifiez y mostrando aspectos de la vida adulta. Y para cada
adolescente el camino y sus pasos seran diferentes, en ritmo, en longitud y en rapidez.

Con todo esto no quiero decir que los instrumentos que nos permiten medir al adolescente
sean poco (tiles, si no, mds bien creo que pueden funcionar como referencias que el profesional
tiene que adaptar en la complejidad del caso a caso, transformando los instrumentos en utilitarios,
ya que por si solos no lo son, en el sentido que no podemos esperar respuestas iluminadoras y de-
finitivas des de ellos mismos. Y es de esta manera de aproximarnos al adolescente y a su realidad
que no perdemos la visién holistica sin desatender los rasgos definitorios que se muestran en su
casuistica particular: su complejidad individual y su complejidad como grupo en transicion.
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La realidad es compleja y considero que en la consulta de pediatria se plantean muchos
interrogantes ante situaciones concretas con el adolescente. En este tema, vamos viendo, que no
existen guias de tratamiento ni tampoco recetas mdgicas: la cuadratura del circulo no es posible.
Uno se percata que no hay respuestas definitivas. Y es que una respuesta definitiva que marcara una
pauta de actuacion que se fijara en un aspecto, no daria cuenta de aquel otro aspecto del caso que
lo hace distinto del resto de casos. Por lo tanto, aquello que en un principio pretende ser orientativo
no contempla la especificidad de un caso y acaba siendo una losa que cae y esclafa la complejidad
y la riqueza de aquello que tenemos delante.

Los beneficios de la deliberacion

A mi entender, todo y ser imposible decidir cual ha que ser la respuesta a las necesidades, demandas
(pildora del dia después) y dilemas que plantearan los adolescentes a los pediatras, si es posible,
en cambio, sefalar algunos aspectos a tener en cuenta sobre a la autonomia del adolescente. Y re-
cordemos la idea ya eshozada que hace referencia al deber del adulto, en nuestro caso, profesional
sanitario, que se puede leer como una responsabilidad frente a la autonomia del adolescente.

Al adolescente se le presupone capacidad de derecho (16 ainos) y de hecho competencia.
El pediatra tendra que trabajar con las herramientas necesarias para darle la oportunidad al menor,
no de demostrar que es “maduro”, si no que a través de una deliberacion carece de razones para
privarle de esta competencia. Incluso el propio acto de privaciéon de competencia se puede dirigir
y reorientar a trabajar la madurez.

La deliberacién es el método por excelencia de la moral. La palabra deliberar viene del latin
deliberare compuesta del prefijo de- (intensidad) y el verbo liberarse (pesar, de la misma raiz de la
unidad de peso “libra”). Deliberar significa considerar todos los puntos a favor y todos los puntos en
contra de algo. Es el procedimiento que permite formular juicios razonables, por prudentes, sobre la
bondad de las acciones. Consiste en decantarse por una de las opciones posibles. Deliberar, pues,
quiere decir que hay que considerar todos los puntos de vista a favor y en contra de algo. Es un pro-
ceso de ponderacion (de pesar en la balanza los argumentos de una y otra opcion). El procedimien-
to deliberativo ha de ser el marco en el que pediatra y menor se encuentren y se comuniquen.

El ejercicio deliberativo crea un espacio de encuentro fundamental tanto para el menor
como para el pediatra. El menor pisa en un terreno donde puede volver a equilibrarse, restable-
ciendo su autonomia, ya que queda muy tocada cuando nos desequilibramos, cuando nos sucede
alguna cosa que no teniamos prevista, por ejemplo todas las situaciones que mueven a los adoles-
centes a la demanda de la pildora del dia después. Y para el pediatra, este lugar de encuentro le sirve
también para conocer la narracién valorativa del menor (o menores), ya que es en ésta en la cual
podemos identificar: valores, actitudes, creencias, argumentos, sentimientos, miedos..., todo lo que
entra en juego en el ejercicio moral.

Para que el marco deliberativo se construya hay que asegurar, por un lado, /a transmisién de
la informacion: el menor, incluso en los casos de incapacidad, es el destinatario de la informa-
cion. El profesional debe facilitarle la informacién necesaria adaptandola a sus posibilidades
de comprension. En el caso de incapacidad, debe informar también a sus representantes
legales. La informacién no puede ser dada bajo coaccién (o influencia indebida). Por ejemplo el
miedo, el dolor son formas de coaccién. La persuasion es leal, se puede traducir con un: “le
estoy ayudando”. También hay que tener presente la posibilidad que en un principio rechace la
informacién y posteriormente la demande. Puede que necesite tiempo para crear un espacio mental
y ubicarse. Todos tenemos ganas de saber pero también miedo de saber.

Y por otro lado, la necesidad de integridad, intimidad, confidencialidad, privacidad, en defi-
nitiva, a no ser invadido de espacio (aquello intimo) respetando su dignidad, entendida como la in-
dividualidad e irrepetibilidad de la persona: respeto a sus creencias, decisiones y cdigo de valores,
sin pretender cambidrselos mediante coacciones o manipulaciones de su voluntad. El adolescente,
como cualquier ser humano no puede ser tratado de cualquier manera.
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Capitulo 5. Programa de salud infantil

Francisco Javier Garrido Torrecilla Centro de Salud de Churriana de la Vega
Ana Belén Hidalgo Calero Hospital Comarcal de Baza

Introduccidn

El Programa de Salud Infantil (PSI), constituye una actividad organizada que recoge un con-
junto de intervenciones recomendadas en Pediatria para la supervisién y promocion de la salud, asi
como para la prevencion de la enfermedad de la poblacion comprendida entre los 0 y los 14 afos
de edad.

Estas intervenciones incluyen: 1) Actividades preventivas. 2) Promocién, consejo y educa-
cion para la salud. 3) Cribado y deteccion precoz de enfermedades. 4) Supervisién del crecimiento
y desarrollo fisico y psicosocial, 5) Inmunizaciones. 6) Identificacién de grupos de riesgo y actua-
ciones especificas

El PSI, se estructura como un proceso longitudinal organizado en
una serie de encuentros periodicos reglados, que nos va a permitir una intervencién continuada, y
facilita la colaboracién entre los distintos profesionales sanitarios implicados, el nifio y su familia.
Aunque se trata de un programa estructurado debe adaptarse a las necesidades, caracteristicas y ex-
pectativas individuales del menor y su familia. El desarrollo del mismo recae principalmente sobre
los profesionales sanitarios de los equipos de Atencién Primaria y supone un importante consumo
de recursos en especial el tiempo. No obstante, en Pediatria, cualquier visita en todos los niveles
asistenciales, sea por el motivo que sea, constituye una oportunidad para fomentar la prevencién y
promocion de la salud, asi como para identificar posibles factores de riesgo.

Objetivos del PSI
Los objetivos generales del PSI son la prevencién, la supervision y la promocién de la salud

con el fin de colaborar con un crecimiento y desarrollo 6ptimo del nifio tanto en su esfera fisica,
psiquica, emocional y social, contribuyendo ademas a la adquisicién de habitos saludables. Para
conseguir dichos objetivos el PSI debe incluir los siguientes objetivos especificos, que clasificare-
mos en tres grupos:

1)Informacién y educacion para la salud: consejos promocién y prevencion:

a)Promocion de la lactancia materna.

b)Prevencion del raquitismo (consejos y profilaxis vitamina D).

c)Prevencioén del déficit de yodo.

d)Consejos nutricionales, alimentacién saludable.
e)Prevencion del sindrome de muerte sibita del lactante.
g)Prevencion de accidentes (seguridad vial, accidentes domésticos, intoxicaciones,...).
h)Consejo sobre actividad fisica y deporte.
j)Consejo sobre fotoproteccion.
k)Consejos sobre el suefo. Higiene del suefio.
I)Higiene corporal.
m)Consejo anticipado a los eventos del desarrollo.
n)Consejos sobre parentalidad positiva y fomento del apego y el buen trato.
fi) Prevencion de violencia de género y entre iguales.
o)Prevencién y deteccion de maltrato.
p)Valoracién psicosocial e identificacion de factores de riesgo.
q)Consejos sobre habitos saludables.
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r)Promocién consumo responsable de farmacos.

s)Consejos para prevenir el tabaquismo pasivo en la etapa fetal e infantil.
t)Prevencion y deteccién del consumo de alcohol y drogas en la adolescencia.
u)Consejos para el abandono del consumo de tabaco.

v)Prevencion de embarazo no deseado.

w)Prevencién de infecciones de transmisién sexual.

x)Prevencion de la obesidad.

y)Prevencion de la Hipertension Arterial (HTA).

z)Prevencion de trastornos del metabolismo lipidico.

2)Exploracion, intervencion y cribado:

a)Cribado de la depresién postparto.

b)Supervision del crecimiento fisico y desarrollo puberal.

c)Evaluacién del desarrollo psicomotor y afectivo. Signos de alarma.
d)Deteccién precoz de trastornos del lenguaje y el aprendizaje.

e)Deteccion precoz de trastornos psiquidtricos.

f)Supervision desarrollo visual, cribado de ambliopia, estrabismo y trastornos de refraccion.
g)Salud bucodental.

h)Cribado de criptorquidia.

i)Cribado de la displasia evolutiva de la cadera.

j)Cribado neonatal de enfermedades congénitas.

k)Cribado y prevencion de ferropenia.

l)Cribado de hipoacusia.

m)Cribado hipercolesterolemia e hipertrigliceridemia.

n)Cribado prevencién de HTA.

fi) Cribado de obesidad.

0)Cribado de trastornos ortopédicos frecuentes.

p)Cribado de tuberculosis.

3)Actividades especificas en grupos de riesgo:

a)Actividades preventivas en nifos adoptados e inmigrantes: Consulta pre-adopcién y post-
adopcioén, incorporacion al programa de Salud Infantil.

b)Actividades recomendadas en nacidos de menos de 1.500 gramos 6 32 semanas de gestacion.
c)Actividades especificas en nifios con Sindrome Down.

Captacion

La captacion e inclusion de los menores en el PSI, deberia realizarse en los distintos niveles asis-
tenciales y constituye una “obligacion” de los todos los profesionales implicados en Sanidad. Los
profesionales sanitarios la realizaran ante primera consulta del recién nacido, o aprovechando al-
guna visita a demanda en los casos en los que el menor no estuviera incluido en dicho programa.
Los profesionales administrativos del los servicios de atencién al ciudadano, deberan ofertarlo al
incluir a los menores en el sistema de prestaciones de la Seguridad Social o al realizar la adscrip-
cion y apertura de historia con el profesional sanitario. Los trabajadores sociales, deben estar espe-
cialmente sensibilizados en este sentido, puesto que ellos atienden a los grupos mas vulnerables,
y comprobar la participacion en el PSI de las familias a las que atienden, instandoles a hacerlo en
caso contrario.

En los nifios con problemas de riesgo y exclusion social, que suelen presentar condiciones
de salud desfavorables, se produce la paradoja de que habitualmente no se incorporan de forma
rutinaria al PSI (siendo precisamente los que mas lo necesitan) o si se incorporan presentan una
mala adherencia al mismo. En estos menores los profesionales sanitarios deben implicarse de forma
activa para fomentar su participacion en el PSI'y en muchas ocasiones realizar las actividades del
programa de forma oportunista cuando acudan por otros motivos o incluso “sin cita”. Asi consegui-
remos aumentar la confianza de estas familias y su compromiso con este programa.

Un grupo especial los constituyen los menores adoptados, especialmente la adopcién inter-
nacional, que deberan incluirse en el PSI desde que las familias establezcan contacto con el sistema
sanitario, de forma ideal en la consulta pre-adopcién o en la primera vista tras la adopcion.
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Calendario del PSI

No existe consenso en cuanto al nimero mas adecuado de controles que debe incluir el PSI, y cada
organizacion relacionada con actividades preventivas y de promocién de salud a nivel mundial
establece su propio calendario. Diversos estudios relacionados con este tema, concluyen que la re-
duccién de las visitas no tiene efectos negativos en cuanto a la disminucion de la morbi-mortalidad
infantil, deteccion de discapacidad o promocién de un éptimo desarrollo o adquisicion de habitos
saludables. Quizds, mas importante que establecer el nimero 6ptimo de controles, sea garantizar el
minimo necesario para permitir que se desarrollen las actividades propias del PSI. Las recomenda-
ciones, respecto al nimero de controles y la edad a la que estos deben realizarse, de las principales
organizaciones y grupos de expertos se recogen en la (Tabla I). Para facilitar el cumplimiento y los
objetivos del PSI, los controles se hacen coincidir con las visitas del calendario vacunal y los pe-
riodos de edad que implican mds cambios o los hitos mas relevantes del desarrollo neuroevolutivo.
Sin embargo, es importante tener en cuenta otros factores como la carga asistencial, la estructura
de cada Equipo Basico de Atencién Primaria, y, por supuesto, las necesidades individuales de cada
menor y su familia. En la (Tabla II) se expone un calendario modelo propuesto por los autores.

Contenido de los controles periddicos de salud
Con objeto de facilitar la secuencia de las intervenciones a realizar en cada control de salud y su
registro, se han agrupado éstas en base a los siguientes apartados:

1)Entrevista: Anamnesis y evaluacion de los cuidados familiares. Nos permite conocer la
evolucion del menor y las preocupaciones e inquietudes de los padres. Se debe recabar informacion
sobre los problemas detectados y las incidencias, asi como el cumplimiento de los consejos reali-
zados en visitas previas. Es muy importante reevaluar periédicamente las habilidades de los padres
en el cuidado de sus hijos y los estilos de vida familiar, identificando asi los factores de riesgo social
y permitiendo adoptar estrategias preventivas adaptadas a cada situacion. La primera visita de los
controles de salud, supone el primer contacto entre el personal sanitario, el menor y su familia, lo
que implica una oportunidad de oro para favorecer el compromiso con las intervenciones de salud
a realizar a favor de sus hijos, estableciendo una relacién de confianza. En esta primera visita, ade-
mas, se realizard la apertura de la historia del paciente, recogiendo de manera exhaustiva, los datos
familiares y sociales, asi como una historia prenatal con recogida de los datos sobre el embarazo,
parto y periodo neonatal inmediato (Control del embarazo, riesgos, medicacion, serologias, EGB,
tipo de parto, edad gestacional, somatometria al nacimiento, Apgar, estancia hospitalaria, ingreso
en unidades neonatales, etc.). Cada visita, sea del programa de salud infantil o por otro motivo, es
una oportunidad de oro para comentar de forma anticipada los posibles problemas de salud de su
hijo y establecer objetivos comunes para alcanzar resultados para la préxima visita.

2)Exploracion: evaluacion desarrollo fisico y psicosocial. Cribados. El examen fisico debe
ser individualizado, adaptado a los problemas y necesidades de salud de cada nifio y, también, a la
sistematica particular de cada profesional. La supervision de la salud, del crecimiento y desarrollo
fisico y la valoracion de la adquisicién de los hitos normales del desarrollo evolutivo del nifio, en sus
distintas dreas y tramos de edad, incluyendo la comunicacién, la conducta y el progreso escolar en
el nifio mayor y adolescente, son aspectos esenciales a considerar en cada control, asi como la rea-
lizacién de cribados para diferentes patologias, como son las enfermedades congénitas, la displasia
evolutiva de caderas, la criptorquidea, la paralisis cerebral infantil, obesidad, hipercolesterolemia,
HTA, alteraciones del crecimiento y pubertad, alteraciones visuales o hipoacusia,...

3)Inmunizaciones. Deberan adaptarse al calendario vigente en cada Comunidad Auténoma,
aunque lo ideal seria tener un calendario unificado para todo el territorio nacional, siguiendo las
directrices del Consejo Interterritorial. Para facilitar el seguimiento del PSI las visitas se hacen coin-
cidir, en parte, con el calendario de vacunaciones.

4)Consejos de salud, promocién y prevencion. Constituye uno de los objetivos fundamen-
tales del PSI, debemos tener en cuenta que para cambiar habitos es importante conocer las expec-
tativas y las creencias asi como los factores culturales y socioeconémicos de la poblacion a la que
van dirigidas. Por lo tanto aunque en el fondo mantengamos unos objetivos comunes, en la forma
deberdn adatarse a cada familia manteniendo los aspectos bésicos de la metodologia del consejo
como la negociacion, responsabilizacion del menor y la familia en su propia salud, el consejo mo-
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tivacional, informacion comprensible y estructurada, etc. En esta primera etapa de la vida tienen
lugar una serie de acontecimientos que van a condicionar la adquisicion de habitos saludables que
influirdn en el estado de salud de las personas adultas.
Incluye una serie de consejos orientados a: 1) Promover un correcto desarrollo fisico, psiquico,
emocional y social. 2) Fomentar habitos y estilos de vida saludables. 3) Prevenir enfermedades. 4)
Abandonar conductas no deseadas. 5) Promover el buen trato y el apego. Estdn recogidos de forma
mas concreta en el desarrollo de los objetivos especificos. Esta labor también puede realizarse a
través de intervenciones grupales o en el dmbito comunitario de educacién para la salud.

5)Evaluacion de grupos de riesgo. Debemos establecer e identificar la pertenencia a grupos
de riesgo que impliquen un PSI adaptado al mismo como la prematuridad o el sindrome de Down,
asi como grupos de riesgo que precisen actividades especificas dentro del PSI general como cribado
de tuberculosis, ferropenia, etc.

6)Guias anticipatorias, informacién para entregar a la familia o personas cuidadoras. Para
apoyar los consejos de salud y las actividades preventivas que indicamos en cada visita, es impor-
tante aportar documentacion escrita o referencias bibliograficas. Por tanto, cada equipo de Atencién
Infantil debe disponer de informacién escrita para las familias a las que atiende. En las (Tablas Il y
IV) se recogen de forma exhaustiva los contenidos concretos que debe incluir cada visita del PSI.
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Tabla II. Cronograma de vistas propuesto por los autores.

Momento de las visitas:

Como se hace la visita:

Prenatal

Primera semana Individual
Entre 15 dias y el mes de vida. Individual
2m Individual
4m Individual
6 m Individual
12m Individual
15m Individual
2a Individual
4a Individual
6a Individual
9a-11?* Individual
12a-14* Individual

Grupal (educacion maternal)

Tabla III. Actividades recomendadas en las visitas hasta los 2 afios.

Promocion de la lactancia materna

Cribado de la depresion postparto

Cribado enfermedades congénitas

Cribado de hipoacusia

Prevencion del raquitismo (vitamina D)
Prevencion del déficit de yodo

Consejos nutricionales, alimentacion

Cribado y prevencion de ferropenia

Consejo sobre fotoproteccion

Prevencion S. de muerte stibita

Consejos sobre el sueilo

Prevencion de accidentes

Consejos sobre tabaquismo pasivo

Promocion consumo responsable de farmacos.
Higiene corporal

Consejo anticipado a los eventos del desarrollo
Consejos sobre parentalidad positiva y fomento del apego y el
buen trato.

Prevencion y deteccion de maltrato.

Valoracion psicosocial e identificacion de factores de riesgo
psicosocial

Supervision del crecimiento fisico y desarrollo
Evaluacion del desarrollo psicomotor y afectivo
Deteccion trastornos del lenguaje y el aprendizaje
Cribado desarrollo visual

Cribado de la displasia evolutiva de la cadera
Cribado de criptorquidia

Salud bucodental

Cribado de tuberculosis
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Capitulo 6. Atencion integral a la infancia y adolescencia con patologia crénica

Emilio del Moral Romero Hospital Universitario San Cecilio
Ana M? Ortega Morales Centro de Salud de Lachar

Introduccion

Las tasas de prevalencia de las enfermedades crénicas peditricas aumentan de forma progresiva.
Este hecho, en parte, procede de los éxitos que la medicina obtiene en la lucha contra las enfer-
medades comunes de la infancia, tanto mediante la prevencion de las mismas (programas de vacu-
naciones) como con el uso adecuado de las terapias correspondientes. Todo ello esta intimamente
ligado al desarrollo socio-econémico, que conlleva mas higiene y mejor alimentacién. No obstante,
cada vez se amplia mas el nimero de ninos con algin tipo de enfermedad crénica.

Hablar de patologia crénica en un nifio resulta chocante, habitualmente se piensa que se
trata de un problema propio de los adultos, pero desgraciadamente no es asi. Por otra parte, no se
dispone de datos estadisticos concretos que nos puedan situar en el centro del problema. Sélo los
paises mds desarrollados poseen registros fiables, y es a través de ellos como nos aproximamos al
nimero de nifios que los padecen. Se considera que entre un 5% y 10% de los menores presentan
alglin padecimiento crénico.

sPero cudl es el concepto en Pediatria de enfermedad croénica ? A diferencia del adulto, en
los niflos un proceso crénico es aquel que ha condicionado una hospitalizacién mayor de un mes,
o cuando la enfermedad dura mas de tres meses (incluyéndose en este apartado las discapacidades
sobrevenidas de procesos antiguos como la etapa prenatal). Con esta dptica la lista de enfermeda-
des crénicas es enorme y este capitulo seria un espacio insuficiente para hablar de todas ellas, por
tanto basandonos en los registros del Instituto Nacional de Estadistica, Tabla I, nos vamos a centrar
en el grupo de las siete enfermedades crénicas mas frecuentes que pueden constituir el paradigma
de como se debe actuar sobre cada una de las restantes enfermedades, considerando sus propias y
particulares diferencias.

No debemos olvidar que el nifo es un ser social y que nunca podremos interpretarlo o
valorarlo fuera de dicho contexto. Las bases de actuacion sobre estos supuestos, elegidos como mo-
delo, son comunes a todas las enfermedades, puesto que el nifo enfermo no puede abstraerse de
su entorno, y éste lo constituye la familia, la escuela y el ambiente social en el que se desenvuelve.
Nuestra obligacién es conocer la manera en que la aparicion de una enfermedad cronica incide en
cada uno de esos tres pilares, para poder tomar las medidas adecuadas en caso de que se presente
alguna distorsién en el cuidado del nifio, y para favorecer su mejor desarrollo e integracion en la
sociedad.

Ambito de actuacién pediatrico-social

El nifio. La actuacion estara condicionada por el tipo de enfermedad, por la edad del pacien-
te y por su situacion socio-familiar.

El pediatra del nifio con enfermedad crénica. Debe actuar como motor y coordinador de
toda la accién que se desarrollardn para conseguir la mejor salud del paciente y la integracion del
mismo en la sociedad. Dicha actuacion consiste en un procedimiento multidisciplinario en el que
actGan conjuntamente distintos especialistas, cada uno en su respectivo campo. El pediatra hospi-
talario sera quien defina el grado de la enfermedad y cudles serdn los cuidados fundamentales de
la misma. El pediatra de Atencién Primaria, como mejor conocedor del nifio, de su familia y del
ambiente social en que vive, coordinard la accion directa, junto a la enfermera del Equipo Basico
de Salud, los trabajadores sociales, psicélogos etc.

Actuacién familiar. La aparicién de una enfermedad crénica en una familia constituye un
elemento estresante de tal naturaleza que puede, y de hecho lo hace, modificar la dindmica de la
misma, e incluso determinar su ruptura. Al inicio del diagnéstico los padres atraviesan por distintas
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etapas, en cada una de ellas tendra una duracién e intensidad diferentes. Primero sufren un estado
de shock y negacion de la enfermedad, mas tarde pasan por una etapa de rebeldia o ira ante la mis-
ma. Superada esta fase pueden caer en una depresion y finalmente, una vez recuperados, llegan a la
aceptacion y colaboracién en los tratamientos que precise su hijo. Esta evolucién natural en los pa-
dres debe ser conocida por el pediatra de Atencién Primaria para saber actuar sobre todo el proceso
en bien de los ninos. Finalmente en el apartado familiar no debemos olvidarnos de los hermanos del
enfermo que son los eternos olvidados del proceso de la enfermedad crénica, y aunque casi siem-
pre son fieles cuidadores del hermano pueden presentar problemas psicolégicos o psicosomaticos
derivados de la alteracion de la dindmica familiar.

La escuela. La escuela es el lugar en el que el nifio, ademds de adquirir conocimientos, apren-
de a ser ciudadano. Aprende a compartir y a competir con sus iguales, a vencer y a perder. Debe por
ello considerarse a la escuela como el mejor espacio de socializacién del nifio. Todo nifio con una
enfermedad crénica o discapacitante debe ser integrado en ella, pero dependiendo de su grado de
inteligencia lo hara en un aula normal, un aula de integracién o en una escuela especifica.

La sociedad. La sociedad tiene la obligacién de aceptar a estos miembros como a uno més 'y
facilitarles su vida en ella. La actuacion social es muy amplia y va desde la eliminacién de barreras
arquitecténicas para nifos impedidos hasta establecer programas de ayuda econémica y laboral
para las familias que sufren una merma salarial con la enfermedad del hijo, pues a menudo alguno
de los padres pierde el trabajo o tiene que reducir la jornada laboral. También ayudara y fomentara
la constitucién de grupos de apoyo y ONG, tales como las Asociaciones de Padres, Asociaciones de
Enfermos y el voluntariado, entre otras.

En consecuencia pasamos a describir las peculiaridades que han de tenerse en considera-
cion a la hora de atender pacientes con enfermedades concretas:

Nifos con alergia crénica

La alergia es una respuesta exagerada del organismo ante el contacto con determinadas sustancias.
Estas manifestaciones pueden aparecer de forma individual o afectando a varios sistemas a la vez,
produciendo lo que se conoce como anafilaxia. En el apartado siguiente haremos referencia a las
manifestaciones respiratorias de la alergia, por lo que en el actual, nos vamos a centrar en tres tipos
de alergia en los nifios que pueden ser potencialmente graves: la alergia alimentaria, la alergia a
medicamentos y la alergia a picaduras de insecto.

El nifno. Cuando es diagnosticado de alergia, sobre todo alimentaria, no comprende la razén
por la que es diferente y no puede tomar alimentos que para el resto de los nifios no son perjudi-
ciales. Esta situacion empeora cuando comienza a desarrollar relaciones sociales y acude a eventos
en los que debe prestar una especial atencién a los alimentos que ingiere. Los nifios afectos de este
tipo de patologias serdn instruidos lo mas pronto posible tanto en la evitacién de los alérgenos como
en la administracion del tratamiento, debiendo ser autbnomos precozmente, ya que son situaciones
que se pueden presentar en cualquier momento, y tendrdn que conocer como ponerle remedio de
forma inmediata. Esto puede dar lugar a una madurez acelerada de la conducta del nifio ya que
tendra que aceptar responsabilidades que no son propias de su edad.

La familia. Cuando se diagnostica a un nino de alergia alimentaria, se impone una dieta de
eliminacién absoluta del alimento responsable. Cuanto mayor haya sido la reacciéon, mayor sera la
posibilidad de que se produzcan repercusiones sociales. El miedo a una nueva reaccion, lleva a una
sobreproteccion de su hijo y a un distanciamiento social del paciente y su familia (la alimentacién
es una cuestion fundamental de nuestra cultura y desarrollo social). No debemos olvidar la reper-
cusion econémica y doméstica que se genera en estas familias (el tiempo requerido para realizar la
compra y preparar comidas especiales se incrementa notablemente).

Cuando nos referimos a la alergia a medicamentos, existe una creencia popular de que
cualquier exantema o sintomatologia tras la toma de un farmaco es debida a la presencia de una
alergia, con lo que es frecuente que nos encontremos nifos que son tildados de alérgicos a medi-
camentos sin pruebas que lo apoyen. Esta situacién da lugar a una desconfianza de los padres ante
los farmacos administrados a su hijo durante cualquier proceso, y a ansiedad ante la probabilidad
de reacciones a otro tipo de medicamentos.
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Los padres de los nifos alérgicos a picaduras de insectos suelen proteger demasiado a sus
hijos, aspecto que puede mermar su desarrollo social al impedirles la posibilidad de practicar algtn
tipo de deporte o asistir a excursiones programadas.

La escuela. Los profesores deben conocer las alergias de sus alumnos, asi como poseer
unas nociones sobre el tratamiento de la reaccién anafildctica que les permita enfrentarse a una
situacion que pueda ser potencialmente grave. Tendran que prestar mayor atencién a estos nifos en
situaciones como la educacién fisica o en excursiones, sin sobreprotegerles para evitar que existan
diferencias perceptibles con el resto de los alumnos.

El pediatra. En este tipo de patologia es necesario el diagndstico y un posterior seguimiento
por parte de un equipo de Alergologia pediatrica aunque seguird siendo el pediatra de Atencién
Primaria el que se haga cargo de la mayor parte del seguimiento y de las repercusiones sociales que
puedan acontecer.

En la alergia alimentaria, se le facilitard a la familia el contacto con asociaciones de pacien-

tes que le ofrecerdn informacién sobre el manejo de la patologia, recetas con exclusion de distintos
alimentos, listas de alimentos libres de trazas... Es importante ademas, que si se prevé la posibilidad
de que pueda producirse una desensibilizacién, ésta sea llevada a cabo con la mayor prontitud po-
sible.
La alergia a medicamentos, sobre todo a nivel de analgésicos o antibidticos, da lugar a un detri-
mento en la cuantia o calidad del arsenal terapéutico a administrar. Por ello, y por la potencial
gravedad que conlleva esta situacion, es necesario que todo paciente que sea diagnosticado de esta
patologia haya sido valorado y estudiado correctamente. Actualmente en el tratamiento de la alergia
a picaduras de insectos, de epitelio de animales y algunos alérgenos inhalantes se han introducido
vacunas que inducen una mejoria o resolucién de las reacciones alérgicas. Es preciso que todo nifio
susceptible de este tratamiento se vea beneficiado de él en cuanto sea posible.

La sociedad. Después de todo lo expuesto anteriormente, parece obvio que si queremos
mejorar la calidad de vida de los pacientes alérgicos, hemos de ampliar el conocimiento de los
afectados y de la sociedad en general, y mejorar la legislacién competente; asi, por ejemplo, en la
alergia a alimentos hemos de trabajar en mejorar la informacién que el consumidor recibe a través
del etiquetado.

Nifos con asma

El asma es una enfermedad inflamatoria de la via aérea que provoca dificultad respiratoria carac-
terizada por disnea y tos reversible con el uso de broncodilatadores. En ocasiones, se trata de una
enfermedad incapacitante, que limita al nifio tanto en su vida personal como en la realizacion de
actividades deportivas.

El nifio. El tratamiento es afrontado de forma diferente en funcién de la edad del nifno. Cuan-
do se trata de un lactante o escolar pequeio, no son conscientes de su enfermedad, adoptando una
actitud pasiva ante el tratamiento, siendo toda la responsabilidad para sus padres. Se estima que por
encima de los 7 afos el nifio es capaz de hacerse cargo de su tratamiento, con lo que a esta edad
adoptard una actitud mas activa, sobre todo si se da cuenta de la mejoria evidente e inmediata que
le proporciona la terapia; adquiere autonomia, reconoce su sintomatologia y las circunstancias que
lo agravan. Es frecuente que aparezca la sensacion de ser un “nifio enfermo”, sobre todo cuando
debe utilizar las mascarillas o cuando el tratamiento es muy frecuente.

Existen asmas graves o de riesgo vital que suelen precisar gran nimero de hospitalizaciones.
Los nifos sienten miedo a la aparicién de los sintomas e incluso pueden adoptar una postura de
evitacion, intentando ocultar a sus padres la dificultad respiratoria con el fin de retrasar la consulta
médica, la hospitalizacién y con ello, la alteracién de su vida cotidiana.

La familia. El grado en el que se afecta la dindmica familiar, depende, en primer lugar, de la
severidad de la enfermedad y de la frecuencia de los sintomas, pero también del nivel educativo,
econémico y laboral; de las posibilidades de cuidado del nifio cuando estd enfermo y la cercania
al centro sanitario, entre otros. En el caso de lactantes pequefios, los padres se hacen cargo del tra-
tamiento. Aparece temor a la no mejoria, sensacién de abandono por tener que trabajar o angustia
por pensar que su hijo tenga una enfermedad grave no diagnosticada que le haga recaer constante-
mente. A este nivel, es adecuado que la familia conozca la sintomatologia, instruyan y aconsejen a
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su hijo de forma adecuada y confien en que controle su enfermedad.

La escuela. Los profesionales de la ensefianza pueden desarrollar sentimientos de miedo
debido al desconocimiento de la enfermedad y de su tratamiento. Es preciso que sean instruidos
en el reconocimiento y manejo de la crisis asmatica, ya que en ocasiones, son los tnicos adultos
presentes cuando acontece la sintomatologia. Ademas, se deben cumplir una serie de medidas pre-
ventivas en el aula que eviten la precipitacion de una crisis como: la no utilizacién de productos
quimicos para la limpieza, ventilar adecuadamente el aula, evitar la humedad o no acudir a parques
o al campo en época de polinizacion.

El pediatra. Es el responsable de suministrar al nifo y a los padres una adecuada informa-
cion sobre la enfermedad y su manejo, asi como apoyo psicoldgico si es necesario. Seria impor-
tante tener unas horas de consulta asignadas especificamente a este tipo de nifios, para poder dedi-
carles mayor tiempo y poder instruirlos de forma apropiada. Resultaria interesante incluso dedicar
algin dia a impartir clases en el colegio tanto a los padres como a los profesores para ampliar su
conocimiento y con ello, perfeccionar la calidad de la asistencia de estos nifios. Existe evidencia
de que la terapia familiar ademds de la medicacién habitual, genera una mejoria en los conflictos y
relaciones entre los miembros de la familia y se alivia la ansiedad y el temor mérbidos.

Nifos con diabetes

La diabetes es una enfermedad metabdlica, caracterizada por la ausencia, disminucién o falta de
accion de la insulina a distintos niveles. La primera cuestion derivada de ello es la hiperglucemia
y las alteraciones metabdlicas que la rodean, aunque a largo plazo puede dar lugar a trastornos y
complicaciones multiples. Actualmente, estamos asistiendo a un aumento importante de la DM tipo
2 en nifnos secundaria al aumento alarmante de las tasas de obesidad infantil.

El niio. Al realizarse el diagnéstico, es frecuente que el nifo deba ser hospitalizado para su
control y entrenamiento, lo que supone alejarlo de su entorno habitual y la realizacién de pruebas.
Esto deriva en sentimientos de tristeza, impotencia, miedo a su futuro y a la muerte. Una vez que
salen del hospital, se enfrentan a diversos obstdculos como son: la dieta, que se torna restrictiva y
tediosa, los horarios de las comidas, los controles y la insulinoterapia, que son necesarios para evitar
fluctuaciones en los niveles de glucemia y para un buen control de la enfermedad, pero que generan
un esfuerzo y ansiedad al paciente y a su familia, interfiriendo en su relacién con el entorno. Esta
cuestion puede dar lugar a transgresiones dietéticas o a la no aceptacién del tratamiento. Existen
numerosos estudios en marcha para intentar encontrar una terapia que obstaculice lo menos posible
la vida del nifo, ejemplo de ello, son las bombas de insulina. Es esencial, en esta patologia, tener en
cuenta la época de adolescente que se caracteriza por rebeldia, que puede avocar incluso en una
postura de pasividad, enfrentamiento hacia la enfermedad o hacia su propia familia.

La familia. Cuando se produce el diagnéstico, los padres suelen responder con ansiedad con
respecto al futuro y la vida laboral de su hijo. En este punto, el pediatra debe explicar la mejoria
del pronéstico que se consigue si se realiza un buen control de la glucemia, para que los padres
sientan la seguridad de que, el hacer un esfuerzo, va a suponer un buen control de la enfermedad y
sus complicaciones. Es muy importante un marco familiar adecuado tanto para una buena actitud
del paciente ante su enfermedad, como para una aceptacion y aprendizaje apropiados por parte de
los progenitores y del resto de los hermanos. Si la familia reacciona negativamente o existe riesgo
social, puede llegarse a un estado de rechazo de la enfermedad, asistencia inadecuada, obsesion y
abandono del resto de los componentes de la familia.

La escuela. Si el nifo sufre muchas hospitalizaciones no es infrecuente que pueda generarse
un retraso en la escolarizacién, por lo que habrad que prestar un apoyo educativo especial si fuese
necesario. Los profesionales de la educacién deben poseer unos conocimientos basicos sobre los
sintomas guia que tienen que vigilar en los pacientes diabéticos y la actitud a tomar en cada caso.
Asi, es importante que sepan reconocer correctamente una hipoglucemia y administrar rapidamente
glucosa en forma de caramelo, azdcar o zumo. Los comedores de los colegios han de disponer de
menus adaptados a los nifos diabéticos, intentando en todo momento que sean lo mas parecidos a
los del resto de los companeros, para que no se sientan diferentes o sean excluidos por el resto. El
ejercicio forma parte de la terapia del diabético ademas de ser una forma de que éste se relacione
con su entorno. Deberda ser constante en su realizacién de forma diaria, siendo el ejercicio mas
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beneficioso el aerébico de baja resistencia, que se realiza en los deportes de equipo (baloncesto,
fatbol). No se recomiendan en estos pacientes los ejercicios isométricos ni anaerébicos como el
levantamiento de pesas, ni aquel que pueda poner en peligro su vida en caso de sufrir una hipoglu-
cemia como por ejemplo, el submarinismo.

El pediatra. Estos pacientes precisan un enfoque multidisciplinario formado por el pediatra
de atencion primaria, un endocrinélogo pediatrico, una enfermera formada en diabetes y un psico-
logo. Estos profesionales asistiran los problemas tanto del paciente como de su familia y les facilita-
ran tanto la aceptacion del diagndstico como los problemas que surjan posteriormente.

La comunidad. Los nifios diabéticos han de poseer los mismos derechos que sus compane-
ros incluyendo el derecho a la educacion, participacion en actividades escolares y extraescolares y
derecho a la eleccion libre de profesién. Se debe aportar mayor informacién a la sociedad para un
conocimiento mas amplio de esta enfermedad y asi poder eliminar prejuicios que limiten el desa-
rrollo social, escolar o laboral de estos nifnos.

Nifios con tumores malignos

El cancer supone la causa mds frecuente de muerte por enfermedad entre la poblacién infantil en los
paises desarrollados (y la segunda causa de mortalidad infantil tras los accidentes) y su incidencia
estd aumentando actualmente. Hace no mucho tiempo, la mortalidad entre los nifios oncolégicos
era muy elevada, y el sobrevivir suponia en gran parte de los casos discapacidades, bien por la
enfermedad o por los tratamientos aplicados. Sin embargo, en los Gltimos afos, la tasa de supervi-
vencia ha aumentado notablemente (hasta un 76% actualmente e incluso hasta un 90% en casos
concretos) aunque bien es cierto que los efectos de un tratamiento agresivo en un periodo de creci-
miento, hace que una gran parte de ellos sean portadores de efectos secundarios. Los tratamientos
oncolégicos son agresivos y duraderos, lo que conlleva hospitalizaciones frecuentes.

El nifo. El diagndstico y la hospitalizacién a causa de una enfermedad oncolégica en un
nifo genera una alteracién de su vida cotidiana, surgiendo frustracién y ansiedad ante la posible
pérdida del entorno social. En nifios mas pequenos, no es infrecuente el miedo a la separacién de
sus padres y a las mltiples pruebas a realizar. En cuanto el nifio tenga una madurez suficiente, se
debe revelar la causa de su hospitalizacién y explicarle las pruebas y procedimientos a realizar. Si
los padres deciden ocultarle informacion, suelen acontecer problemas derivados de la no compren-
sion de las pruebas y si lo descubren, se sienten traicionados. Se intentard, siempre que el estado
del nifio lo permita, el contacto con otros nifios, el acceso a juegos, clases, ofreciéndoles una vida
lo mas normal posible.

En el periodo de remision, el nifio se incorpora a su vida cotidiana y siente temor a la re-
accion de sus companeros, sobre todo debido a las secuelas del tratamiento (pérdida de cabello,
amputaciones por la cirugia, debilidad, etc.). Suelen ser mds introvertidos, inseguros, depresivos,
tener baja autoestima, sufrir somatizaciones y fobias e incertidumbre acerca de su futuro. Es preciso
que se adapte a la enfermedad y acepte los cambios que le ha producido, cuestién que le permitira
crecer y desarrollarse con la mayor normalidad posible para llegar a ser un adulto sano. En la fase
terminal de la enfermedad se sienten deprimidos y presentan miedo a la separacion y a la muerte.
Es muy dtil el tratamiento y apoyo psicolégico en su domicilio, para que se halle en un ambiente
familiar de carifio y cuidados.

La familia. El diagndstico de cdncer en una familia es una experiencia traumdtica e inespe-
rada que suele dar lugar a problemas sociales, psicolégicos y econémicos. Al conocer la noticia, los
padres sufren miedo y ansiedad y no se sienten capacitados para afrontar la enfermedad. Se trunca
la vida familiar, ya que generalmente uno de los padres debe dejar su trabajo, disminuyen los in-
gresos y aumentan los gastos derivados del tratamiento. Invierten todo su tiempo en el cuidado del
nifio enfermo pudiendo acontecer el desamparo de los otros hermanos y afectar a su vida de pareja.
Se tiende al aislamiento social y a la ocultacién de la enfermedad a sus conocidos. Es beneficioso
conseguir la capacitacion tanto del nifo como de su familia para afrontar la enfermedad, logrando
asi una mejoria tanto en su estado fisico como mental.

En la fase de remision, los padres suelen comportarse de forma sobreprotectora y pueden
aislar al nino de la sociedad. Se les debera explicar que lo mas favorable es que el nifio y su familia
realicen una vida lo mds normal posible, evitando estas conductas que impiden el desarrollo social
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y escolar de su hijo, ensefidndoles siempre los sintomas a vigilar para que se sientan seguros y cons-
cientes de que pueden detectar una posible recidiva.

En la fase terminal de la enfermedad, con el inicio del tratamiento paliativo, los padres sue-
len presentar una sensacion de “luto anticipado”, produciéndose sentimientos de miedo a la muerte
y a la separacion. Es preciso una buena actuacion por parte del médico para que sientan que han
hecho todo lo que podian hacer. En este dmbito, las asociaciones ofrecen apoyo y ayuda para resol-
ver los problemas, compartiendo experiencias y apoyo con otras familias.

La escuela. Estos nifios suelen ver interrumpida su escolarizacién, cuestiéon que puede dar
lugar a una disminucién en su rendimiento e incluso, debido al tratamiento, pueden sufrir graves
secuelas de aprendizaje. Cuando acontece la posterior integracion, se torna dificil, por los cambios
producidos por el tratamiento y por el tiempo perdido. Se facilitard el apoyo escolar y psicolégico
para que consigan una normalizacién de su vida escolar y social de la forma mas adecuada posible.
El pediatra. Al derivar a un nifio a una unidad de oncologia, el médico responsable debe informar
de forma adecuada, sincera y comprensible a los padres de la sospecha diagnéstica, las pruebas
a realizar, el tratamiento con sus posibles reacciones adversas y el pronéstico. Esta informacién se
debe dar de forma gradual y en un ambiente calido y adecuado para ello. Se resolveran las dudas
que surjan en todo momento y se aconsejara, desde el punto de vista de la experiencia como profe-
sionales, el modo de afrontarlo tanto individual como socialmente. En la fase de remision, el pedia-
tra de atencién primaria constituye la fuente primaria de informacién y ensefianza, debiendo ser el
coordinador de la relacién del nifio con su enfermedad, con su familia y con la sociedad. Ademas
debe estar en contacto continuo con la unidad oncolégica y estar correctamente informado del
prondstico, los tratamientos y las limitaciones a las que se enfrenta el nifio que le pueden repercutir
tanto en su vida cotidiana como laboral o social. Estd demostrado que el apoyo prestado a la familia
ejerce un efecto beneficioso en el ajuste psicolégico de sus miembros y con ello, en la forma de
afrontar adecuadamente la enfermedad.

Nifos con epilepsia

Se trata la epilepsia del trastorno neurolégico infantil mds frecuente, que se manifiesta por una sin-
tomatologia heterogénea que sélo tienen en comuin su origen en una descarga neuronal anémala
paroxistica. Esta enfermedad esta cargada, desde tiempos inmemoriales, de especiales connotacio-
nes; no en vano en la antigiiedad mas remota se la conocida como la “enfermedad de los dioses”,
atribuyéndose a ellos su origen, y a los que la padecian su relacién con los mismos. En la actualidad
se puede obtener el control clinico mediante la farmacologia adecuada aproximadamente el 80%
de los casos.

El nifio epiléptico. Para estos nifos su padecimiento es un enfermar sdbito sin estar previa-
mente enfermo, de tal manera que este caracter sorpresivo es lo que le confiere un aire especial de
enfermedad misteriosa. Esta naturaleza puede llevar a que el nifio tenga dificultades de adaptacion
debidas a las interrupciones de la vida cotidiana que le sobrevienen inesperadamente. Se llega a
hablar que, debido a lo anterior, los nifios epilépticos tienen una especial personalidad, que se ma-
nifiesta en los periodos intercrisis, que los hace sujetos dependientes, tensos, socialmente aislados
y con una baja autoestima.

La familia del nifio epiléptico. Debido a la naturaleza de la enfermedad, y a que no es posi-
ble afirmar que un nino epiléptico no va a volver a presentar nuevas crisis, la familia se ve afectada
continuamente por el temor a que vuelva a aparecer una convulsién en cualquier momento. No es
infrecuente que los padres Illeguen a tener un sentimiento de culpa por haber traido al mundo a un
nino dafado, sobre todo en aquellos casos en que existen antecedentes familiares de epilepsia. Los
padres del nifo epiléptico pueden optar por ocultar la enfermedad, como se hacia antiguamente,
como un signo de rechazo al diagnéstico, y recurrir a mdltiples interconsultas médicas que les aca-
ban produciendo mas angustia. Otra forma de rechazo diagnéstico es olvidarse de administrar la
medicacion cotidiana. No es infrecuente que el estado de ansiedad de los padres les conduzca a
una sobreproteccion sobre el hijo, cosa que a la larga lo convierte en un nifio vulnerable e incapaz
de alcanzar su independencia personal. Durante la fase de la adolescencia existen implicaciones
psicosociales que, junto a la complejidad de este periodo de la vida, pueden determinar la presen-
cia de trastornos psicolégicos y sociales.
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La escuela. Los nifos epilépticos deben asistir a la escuela, pero ocasionalmente los maes-
tros, como cualquier otro miembro de la sociedad, pueden tener prejuicios o temor a que la en-
fermedad irrumpa en el aula y el nifio pueda lesionarse, e incluso que ellos mismos no sepan
proporcionarle los primeros auxilios basicos. Los padres de un nifio con epilepsia deben informar
y presentar al maestro un certificado médico en el que conste la sintomatologia del nifio y lo que
puede hacer él en caso de crisis comicial. Debe conocer el profesor que a causa de la naturaleza de
la medicacién que toman estos nifios no es infrecuente que exista cierto enlentecimiento cognitivo
en ellos, que puede ser compensado con una atencion especial del profesor; de lo contrario el nifio
puede terminar con un fracaso escolar producto del absentismo en los dias que sufre la enfermedad
y en segundo lugar por no verse tratado como sus iguales.

Los deportes. Debe estimularse al nifio epiléptico a realizar una vida similar a la del nifio
sano de su edad. Puede practicar cualquier deporte que le guste y no implique un riesgo especial,
como seria el caso de natacién, submarinismo, motorismo, alpinismo y otros similares. Es conve-
niente que siempre lo realice acompanado de un familiar, amigo o monitor que conozca la enfer-
medad y los primeros auxilios que debe prestarle si apareciera una crisis.

El pediatra. Debe informar a la familia de la naturaleza crénica de la enfermedad y desmi-
tificarla, advertirle de las posibles recurrencias e indicarle los beneficios y posibles efectos secun-
darios de la medicacién y especialmente de aquellos que pudieran afectar al drea cognitiva o al
comportamiento. Muy especialmente debe concienciar a los padres, y al paciente si tuviera edad
para comprender, de la necesidad del estricto cumplimiento terapéutico y confirmar la adherencia
al mismo; advirtiéndoles que una suspensién brusca del mismo o el olvido de algunas dosis puede
desencadenar nuevos ataques. Al paciente adolescente se le debe hacer comprender que la enfer-
medad forma parte de su propia biografia y que es posible que le acompane durante una buena
parte de su existencia, es decir que debe aceptar y adoptar unas normas vida para su beneficio. En
aquellos pacientes en que la enfermedad no esta completamente controlada se les debe instruir en
la confeccién de un calendario en el que consten los dias y la frecuencia de las crisis, su duracion
y la posible asociacion a pérdida de dosis de medicacion, trastornos en el suefio, uso de videocon-
solas, u otros posibles desencadenantes. En ocasiones el pediatra de Atencion Primaria tiene que
recurrir a la intervencién de especialistas en psicologia o psiquiatria infantil. Estudios recientes
sugieren que tanto los nifos epilépticos como sus padres requieren el cuidado de los pediatras de
Atencién primaria, y que vayan dirigidos a determinar las necesidades informativas y emocionales
de los mismos, como una importante ayuda, durante el proceso diagnéstico; asi como a realizar una
valoracion continua del proceso, ya que se ha demostrado que los padres e hijos tienen necesida-
des de informacién méas alla del encuentro inicial con los profesionales de la Salud. Estos pacientes
tienen mayor riesgo para dificultades sociales cuando se les compara con otros nifios.

Nifos con trastornos de conducta
Bajo este epigrafe se incluyen una serie de anomalias de la conducta infantil que distorsionan al am-
bito familiar, al escolar y al social. Tienen una prevalencia los Trastornos de Conducta (TC) entre el 2
y 16%, de los nifios, aumentado en las Gltimas décadas. Es dificil establecer lo que es una conducta
exagerada, agresiva, desafiante o desobediente en un nifio que esta cursando un periodo evolutivo
normal de lo que constituye un TC. Estos Gltimos se caracterizan por una alta frecuencia en la pre-
sentacion anémala, gran magnitud de la misma y perseveracion, en relacion a la edad del nifio.

La sintomatologia de los TC se manifiesta tanto en el ambito personal como en el familiar.
En el primero pueden llegar a producirse lesiones intencionales o incluso en la edad adolescente
realizar intentos de autolisis ante conflictos familiares o sociales banales. En el dmbito familiar el
primer sintoma son las mentiras reiteradas hacia los padres, las agresiones verbales o incluso las
fisicas hacia los progenitores o hermanos. También pueden adoptar conductas de riesgo sexual o de
uso o abuso de drogas. En el dmbito educativo su primer sintoma es un bajo rendimiento escolar,
aun cuando no tienen un bajo coeficiente intelectual. Como alumnos se vuelven indisciplinados e
incluso agresivos con los comparieros o el profesor. Finalmente ocurre un fracaso escolar. La edad
de inicio es variable y aunque suele considerarse una edad media de tres anos, no es infrecuente
que ninos de seis meses a un afo puedan manifestar conductas parecidas a la agresién, vomitos
incoercibles, sin causa organica o incluso anorexia. Por ello para establecer un diagnéstico correcto
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es preciso recurrir a los scores especificos. De acuerdo a los diagnésticos se establecen dos grupos
que requeriran atencion diferente.

Trastorno disocial. Se trata de nifos con una actitud que viola los derechos basicos de las
otras personas o de la sociedad en la que viven. Pueden agredir a personas o animales, robar o
destruir propiedades ajenas. Estos cuadros tienen peor prondéstico si se acompanan de antecedentes
de enfermedad mental en alguno de los padres, familia desestructurada o haber sufrido maltrato
infantil.

Trastorno negativista desafiante. Se considera una forma menor de la anterior. Los nifios no
llegan a violar los derechos ajenos, pero a ellos sus sintomas les conducen a un fracaso escolar y
deterioro social.

El pediatra. Debe realizar un screening entre los nifos de su responsabilidad, cuyas familias
poseen factores de riesgo, o sus padres le manifiestan en las visitas médicas conductas anémalas de
sus hijos, incluso si se trata de lactantes. Debe descartar que el nifio tenga depresion. Siempre debe
aconsejar a los padres estrategias para reconducir en comportamiento o agresividad del nifio; pero
cuando eso no sea posible debe requerir la intervencién de las Unidades de Salud Mental Infantil.
La terapia de conducta es mas efectiva cuando se adiestra a los padres. Las reestructuraciones cog-
nitivas muestran muy buenos resultados sobre el control de las conductas agresivas.

La familia. No es infrecuente que los padres no puedan modificar la conducta del nifio, al no
ser extrafio que los TC aparezcan sobre nifios de familias de riesgo. Los padres deben ser orientados
por un consejero familiar para tratar de elegir el mejor procedimiento a emplear en su hijo, ya que
en ocasiones pueden ser padres tanto muy rigidos como demasiado negligentes.

El maestro. Al transcurrir el nifio una gran parte de su tiempo en la escuela, va a ser alli
donde manifieste sus crisis disociales. El profesor debera identificar a los ninos que padecen TC y
avisar a la familia y a los equipos psicopedagogicos del centro. Hay que comprender que para un
docente la presencia en su aula de un alumno con TC representa un factor estresante que perjudi-
card al resto de los alumnos, pero también hay que aceptar que los nifios con TC tienen derecho a
la escolarizacién y esta puede representar para ellos un equilibrio frente al descontrol de su casa.

Nifos con trastornos mentales

Bajo este epigrafe se relinen una amplia serie de patologias tan diversas que abarcan desde los tras-
tornos del desarrollo psicomotor hasta la psicosis infantiles, pasando por los trastornos del compor-
tamiento, TDAH, y otros menos graves. En su conjunto constituyen un grupo importante situaciones
patoldgicas, algunas de ellas son mds propias de la adolescencia y otras pueden detectarse desde el
nacimiento o en los primeros meses de la vida, al apreciarse algunas anomalias en el desarrollo del
nifo. El diagndstico de una enfermedad mental o trastorno mental requiere siempre de la practica
de una exhaustiva investigacion mediante la historia clinica, en la que se deben detallarse los datos
del desarrollo del nifio, asi como las caracteristicas psicosociales de sus progenitores y del resto de
su familia, amén de investigar en su entorno social. Hay que tener en cuenta que los trastornos men-
tales son en ocasiones muy sutiles y por ello, para no incurrir en errores por subjetivismo es obliga-
do a recurrir para su correcto diagnéstico a guias, tales como (CIE-10) de la Organizacién mundial
de la Salud, o DMS-IV promulgado por la Asociacién Psiquiatrica de los Estados Unidos de América.
En ambas se intenta clasificar a los distintos trastornos mediante unos scores, de los que el sujeto
debe cumplir un determinado ndmero de puntos. En este capitulo nos centraremos en aquellos
trastornos que poseen mayor trascendencia, por su gravedad, y que el pediatra de Atencién primaria
debe conocer. Nos referimos a los Trastornos generales del desarrollo y a las Psicosis infantiles.

Los trastornos generalizados del desarrollo

Se trata de situaciones graves en las que los nifios presentan alteraciones del desarrollo, de
la comunicacién, interaccion social, o existe la participacion de aptitudes estereotipadas. En este
epigrafe se incluyen cuadros tales como el Autismo, la enfermedades de Rett, Asperger, y el trastorno
desintegrador.
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Autismo

Su frecuencia se estima en 3-4 casos de cada 10.000 nifios. Es predominante en varones (3-4/1) y
el cuadro se desarrolla antes de los 30 meses de la vida. Consiste en una alteracién cualitativa de
la comunicacién tanto verbal como no verbal, también de la imaginativa y de las interacciones so-
ciales reciprocas. Es frecuente que estos nifios manifiesten movimientos corporales estereotipados.
Son retraidos y pasan muchas horas jugando solos. Cuando alguien les interrumpe en sus rutinas
pueden llegar a responder con rabietas. Los nifios autistas poseen un contacto visual minimo o nulo.
En relacion con el area del habla pueden manifestar ecolalia, inversién de pronombres o rimas sin
sentido. El estudio de su capacidad intelectual es dificultoso, debido en parte a las deficiencias en
el lenguaje y a la socializacién, por lo que con los test psicolégicos convencionales la inteligencia
suele encontrarse dentro del retraso funcional. Los sintomas cambian a medida que el nino se hace
mayor. En algunos, con el paso de los ahos, pueden aparecer convulsiones y conducta autolesiva.
El pronéstico de los nifios que consiguen hablar es mejor y pueden llegar a ser adultos autosufi-
cientes, aunque permanecen socialmente aislados de la comunidad. En aquellos nifios que tienen
una inteligencia elevada, y el lenguaje funcional y la conducta es menos extravagante el prondstico
también es mejor.

El pediatra. Debe conocer la sintomatologia de este cuadro para realizar un diagnéstico pre-

coz, al desconocerse la causa de este trastorno el tratamiento médico no puede ser etiol6gico. Debe
enviar al nifio a un centro de Salud Mental Infantil donde tengan experiencia en su tratamiento in-
tegral, es decir donde se programe el tratamiento educacional, psicosocial y biolégico, adaptado a
las necesidades del sujeto, con ello se intenta conseguir los mejores resultados posibles. La modifi-
cacién de la conducta es una de las facetas mds importantes del tratamiento global. Estos métodos
incluyen el refuerzo (recompensas) cuando hacen bien la eleccién y la reduccién (tiempos-fuera o
castigos). Los niflos mayores y los adolescentes con inteligencia mas elevada, pero con habilidades
sociales deficientes, y algunos de ellos con sintomas psiquiatricos (depresion, ansiedad, sintomas
obsesivos-compulsivos) pueden requerir psicoterapia, tratamiento conductual o cognitivo y farma-
coterapia, que debe ser dirigida por el paidopsiquiatra, en funcién de la patologia del paciente.
La familia. Deben conocer las caracteristicas de la enfermedad y es obligado educarles y entre-
narles, para que puedan actuar como apoyo en todo el proceso. En los nifilos mas jovenes hay que
concentrarse en el area del habla, del lenguaje y en la educacién especial. No es infrecuente tener
que recurrir a centros especializados en el tratamiento del nifio autista.

La escuela. Los nifios con autismo se pueden integrar en escuelas normales, pero su rendi-
miento es deficiente, por lo que si lo hacen deben contar con apoyos especiales externos, en fun-
cion de sus caracteristicas, pues dos nifos autistas nunca son iguales, lo que condicionara que se
desarrollen programas especificos para cada nifo.

Trastorno de Asperger
Es semejante al autismo, pero se diferencia de él en que posee un nivel de funcionalismo mas ele-
vado. Su frecuencia es de 3 casos por cada 1000 nifos. Estos pacientes padecen una alteracién cua-
litativa del desarrollo de la interaccién social reciproca, y a menudo poseen conductas repetitivas
e intereses idiosincraticos, son restringidos, obsesivos. No presentan el déficit del lenguaje de los
autistas, por lo que resultan peculiares y excéntricos a ojos de los demas.

Actuacion. Es semejante a la del autismo, pero teniendo en cuenta que las caracteristicas del
sujeto pueden facilitar su integracion.

Trastorno desintegrador infantil

Este cuadro es también conocido como demencia de Heller, y se desconoce su etiologia. Se trata de
ninos que hasta la edad de 2-4 afos se desarrollan normalmente, y después aparece un deterioro
progresivo y grave del funcionamiento mental y social, que les conduce a un estado autista incapa-
citante. En ellos se afecta el lenguaje, las habilidades sociales y también la imaginacion. Finalmente
en su regresion pueden llegar a perder el control de los esfinteres y aparecer estereotipias motoras.
Su prondstico es peor que el de los nifios autistas.
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Sindrome de Rett

Tiene una prevalencia de 1-2/20.000 nifios. Este cuadro se hereda de forma dominante ligado a X
y afecta casi exclusivamente a las nifas. Los nifios son normales hasta el primer ano de la vida, el
lenguaje y el aspecto motor sufre una regresion importante y se hace evidente mas tarde una micro-
cefalia adquirida. Los ninos realizan movimientos de retorcerse las manos y suspiros inusuales. En
ellos también es tipica la conducta autista. En las autopsias se encuentra un bajo peso del encéfalo,
y en su analisis muy pocas sinapsis. No tiene tratamiento especifico.

Actuacion. Debido al deterioro -en ocasiones rapido- de estos enfermos son escasas las acciones
que se pueden llevar a cabo en el ambito escolar. Si es necesaria la actuacién sobre las familias para
reforzarla, y en la sociedad en que viven estos pacientes.

Psicosis de infancia y adolescencia. Esquizofrenia infantil

Son cuadros muy infrecuentes y comienzan a manifestarse claramente en la adolescencia. En los
ninos el inicio suele ser insidioso y por ello pasa desapercibido, pero las reacciones psicéticas de los
menores tienden a parecerse a las de los adultos, no obstante los delirios y los trastornos formales
del pensamiento no se presentan hasta la mitad de la adolescencia. El pronéstico de este trastorno
es malo. Los sintomas mds frecuentes son los trastornos del pensamiento, los delirios y las alucina-
ciones (aparecen en el 80% de ellos las de tipo auditivo). Los dos Gltimos sintomas junto al inicio
tardio, mayor grado de inteligencia y el menor nimero de complicaciones perinatales, distinguen
la esquizofrenia del autismo. Los nifos esquizofrénicos parecen caéticos. Pueden sufrir delirios
paranoides, conducta agresiva, idiocia hebefrénica, retraimiento social y variaciones del estado de
animo, ajenos a los estimulos sociales.

El pediatra. No es el indicado para establecer el tratamiento farmacolégico de estos nifos.
El abordaje de los trastornos esquizofrénicos debe ser realizado por un equipo multidisciplinar
(psiquiatra infantil, psicélogos, farmacélogo, rehabilitadores psicosociales y laborales y la familia).
Si que debe actuar el pediatra de AP modulando la terapia global del paciente, que incluye edu-
cacién y entrenamiento de los padres. La colaboracién con la familia en la rehabilitacion tiene
dos objetivos fundamentales, prevenir las recaidas y fomentar comportamientos que lleven a una
rehabilitacion satisfactoria, desalentando las conductas que impidan este proceso.

El nifio. Debe ser informado, cuando su edad se lo permite, de la naturaleza de su enferme-
dad y de la necesidad de adoptar un tipo de vida que favorezca su propia salud.El nifio y adolescen-
te debe aprender a conocer su enfermedad. Debe aprender a cuidarse el mismo y saber beneficiarse
del tratamiento.

La familia. Es necesario que los padres conozcan los sintomas de la enfermedad, y deben
estar concienciados de que se trata de una dolencia grave y crénica que puede controlarse médica-
mente, también tienen que aprender sobre los desafios y los problemas asociados con la enferme-
dad, y deben ser entrenados en técnicas eficaces que modifiquen la conducta del nifo esquizofréni-
co. Es conveniente que se pongan en contacto con grupos de autoayuda, constituidos por familiares
que tienen que vérselas con el mismo problema y con los que pueden compartir experiencias. El
cuidador de un nifio o adolescente con esquizofrenia puede llegar a experimentar una sensacion
de fatiga y cansancio cada dia mayor ante las dificultades de la convivencia, que les pueden in-
ducir interferencias para el trabajo o desempenar sus labores habituales. Se les recomienda que se
comuniquen con otros padres para intercambiar experiencias. Debe buscar recursos para relajarse
(tiempo libre para sus aficiones).

En el colegio. Debe existir un estrecho contacto con el colegio y la comunidad para estable-
cer y mantener un programa diario para el paciente. Es infrecuente que un nifo o adolescente esqui-
zofrénico puedan asistir a una escuela normal si no se encuentra controlado farmacolégicamente.
En el centro deben conocer la enfermedad para poder detectar sintomas anémalos de recaida. En
general se trata de sujetos muy inteligentes.
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Tabla I: Nifios menores de 15 afios con enfermedades crénicas segun tipo de
enfermedad. Espaiia 2006

Nifios con enfermedades Porcentajes**
cronicas®

0a4 5a9 10a15 0a4d 5a9 10al15

afos afos afos afos afos afnos
Alergia cronica 117.6  241.6 437 5.43 11.96 16.34
Asma 88.5 149.1 213.6 4.08 7.39 7.99
Diabetes 1.1 2.6 12.6 0.05 0.13 0.47
Tumores malignos 2.6 2 6.8 0.12 0.1 0.26
Epilepsia 11.5 18.3 28.7 0.53 0.91 1.07
Trastornos de conducta 12.7 56.1 65.1 0.59 2.78 2.43
Trastornos mentales 0.8 19.2 36.1 0.04 0.95 1.35
Total enfermedades 234.8 488.9 799.9

cronicas***

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta Nacional de Salud ano 2006. (*) El valor absoluto de nifios
afectos se obtiene al multiplicar la cifra por 1000. (**) Con respecto al 100% de la poblacién perteneciente a
dicho rango de edad. (***) Un mismo nifio puede estar en mds de una categoria.
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José Rodriguez Carrasco Hospital Universitario N* $* de Valme
Mercedes Rivera Cuello Hospital Comarcal de Velez Madlaga
Laura Marin Lépez Hospital Comarcal de Baza

Antonio Mufnioz Hoyos Hospital Clinico de Granada

Introduccion

Segun datos oficiales en el afio 2.008 existian en Espana un total de 45.432 menores de edad con
expedientes abiertos en el Sistema de Proteccién de Menores, siendo Catalufia y Andalucia las Co-
munidades Autbnomas con mayor nimero de ellos. De todos estos menores, 15.493 se encontraban
en acogimiento residencial (centros de acogida, pisos tutelados, hogares funcionales y/o minirresi-
dencias), siendo la tasa nacional de acogimiento residencial de 196/100.000 menores. Las tasas mas
altas se encontraban en Ceuta, Asturias, Pais Vasco y Canarias, y las mds bajas en Baleares y Castilla
La Mancha. Durante el periodo 2.000 y 2.008, entre 6.000 y 11.000 menores entraron cada afio en
acogimiento residencial, aprecidndose una progresion ascendente durante ese intervalo en cuanto
al nimero absoluto de menores en dicha situacion, si bien las tasas de menores en acogimiento re-
sidencial por cada 100.000 menores se mantuvieron estables. La entrada de un menor en el Sistema
de Proteccién de Menores puede venir motivada por muy diversas razones. Entre los motivos que
pueden generar la institucionalizacién del menor se encuentran:

1)Imposible ejercicio de los deberes de proteccion (43,9 % de los casos): carencia de recur-
sos econémicos o personales de los padres, enfermedad mental o fisica, privacion de libertad de los
padres, orfandad del menor, fuga del menor (bien sea de su domicilio o de otro centro de acogida
anterior), situacion ilegal o solicitud de asilo del menor.

2)Inadecuado ejercicio de los deberes de proteccion (23,8 % de los casos): drogadiccion
o alcoholismo de los padres, separacion de los mismos, mendicidad o explotacién econémica del
menor, malos tratos o abusos sexuales hacia el nifio, desescolarizacién, conducta asocial y droga-
diccion del menor.

3)Incumplimiento de los deberes de proteccion (11,9 % de los casos): abandono paterno/
materno del hogar, falta de cuidados minimos hacia el menor, abandono del menor, renuncia del
menor o devolucién del acogimiento familiar.

4)Conflicto familiar (12,3 % de los casos): rechazo mutuo nino/familia, la familia rechaza
al nino (expulsién del nifio del ndcleo familiar), el nifio rechaza a la familia (fuga del domicilio) o
pérdida de autoridad de los padres.

5)Guarda, definida como la cesion voluntaria de las obligaciones parentales a la Adminis-
tracion durante un tiempo prefijado por causa de fuerza mayor (8,1% de los casos).

Perfil biopsicosocial del menor institucionalizado

Son numerosos los condicionantes que hacen dificil establecer una descripcion exhaustiva del perfil
del menor en situacién de acogimiento residencial. Mencién especial merecen tanto la legislacion
nacional en la materia como la propia dinamica del acogimiento residencial, concebido como una
medida temporal para la separaciéon del menor de un entorno inadecuado en tanto se soluciona
la situacion que propicia tal separacién o se determina una medida definitiva para el menor. Esto
hace que diariamente se produzcan numerosas altas y bajas en el sistema. Si bien esto es asi, cabe
mencionar que, en no pocas ocasiones, el acogimiento residencial se convierte en una medida no
tan temporal como seria deseable, y muchos de estos menores pasan largas estancias en los centros.
Entre los menores residentes en centros de acogida en Espafa se aprecia un predominio del género
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masculino, con un porcentaje de un 53,6 % a un 74,46 % segun las series consultadas, sobre las
mujeres. En Estados Unidos, el predominio es de las mujeres (51 % frente a 49 % de varones).

En cuanto a la edad, en los estudios publicados se describe una edad media de entre 7,3 y
11,51 anos, con un predominio del grupo de edad adolescente de hasta un 75,18 % en algunas de
ellas. El porcentaje de lactantes-preescolares (menores de 5 afios) se sitta en un 8,1-25 %, y el de
escolares (6-11 afios) en un 21-29 % del total de nifos ingresados.

Se estima que el 45-95 % de los menores institucionalizados presenta al menos un proble-
ma de salud fisica, mental o del desarrollo madurativo. Muchos de estos problemas estan presentes
en el momento de su institucionalizacion; no obstante, resulta importante tener en cuenta que el
mismo hecho de vivir en comunidad en una institucién puede facilitar la aparicién de problemas de
salud fisica y mental o agravar los previamente existentes.

La literatura cientifica describe, en los pocos estudios publicados al respecto, como estos
menores tienen problemas de salud cuantitativamente superiores y cualitativamente mas serios y
complejos que nifos procedentes de ambientes socioeconémicos adecuados, e incluso que nifos
procedentes de ambientes de pobreza pero que viven en un hogar familiar normalizado. Entre los
factores que se encuentran en la génesis de estos problemas de salud se encuentran el haber vivido
en un entorno familiar y psicosocial violento y/o desestructurado, haber tenido unos habitos dieté-
ticos deficientes e incorrectos, haber sido victima de malos tratos fisicos, sexuales y/o emocionales,
la negligencia parental, el uso limitado y/o inadecuado de los servicios médicos preventivos, la ca-
rencia de una atencién médica regular y la falta de preocupacién por las necesidades de desarrollo
del menor.

Problemas de salud fisica

Entre los nifos institucionalizados se aprecia la prevalencia de al menos una patologia en un por-
centaje que oscila entre el 52,4 y el 76,56% de ellos, con un 20-45 % de menores que presentan
mas de una patologia y una media de patologias por nifio de 1,46. Las patologias, en general, son
mas frecuentes en los grupos de menor edad (63,3 % de los menores de 1 afio y 56,1% de los nifos
entre 1y 5 anos). Entre el 4,4 y el 45% de estos menores presenta alguna enfermedad crénica. La
presencia de patologia se relaciona, igualmente, con estancias prolongadas (por encima de 10 dias)
en el centro. Las patologias y antecedentes personales mas frecuentemente descritas en este grupo
de poblacién en el momento de su ingreso son las siguientes (Tabla 1).

1) Patologias odontolégicas (12-76,56 % de los nifos): caries, enfermedad periodontal, fluo-
rosis, gingivoestomatitis, malposicién, maloclusion, etc. 2) Patologias dermatolégicas (17-61 %):
lesiones accidentales, lesiones secundarias a agresiones, pediculosis, eczemas, micosis, impétigo,
dermatitis severas, etc. 3) Trastornos del crecimiento y nutricion (14-43 %): fallo de medro, talla
baja, malnutricién aguda y/o crénica, sobrepeso, obesidad, etc. 4) Patologias respiratorias (10-
33%): bronquiolitis/crisis de broncoespasmo recurrentes, asma, neumonias, tuberculosis, etc. 5)
Patologias oftalmolégicas (18-32 %): defectos de refraccion y/o de agudeza visual, conjuntivitis,
estrabismo, ambliopia, lesiones oculares por maltrato, etc. 6) Inmunizacién incompleta (10-31 %).
7) Problemas infecto-parasitarios (24 %): parasitosis intestinales, infeccion del tracto urinario, in-
feccion por virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), infeccién por Virus Hepatitis By C (2 %) e
infeccion tuberculosa (2 %). 8) Patologias digestivas (8-18 %): reflujo gastroesofagico, malabsorcién
intestinal, dlcera géstrica, etc. 9) Trastornos hematoldgicos (17 %): el mas frecuente es la anemia
ferropénica. 10) Patologias otorrinolaringoldgicas (8-16 %): otitis media aguda, otitis media secre-
tora, otitis externa, hipoacusia, adenoiditis crénica, rinosinusitis, lesiones timpanicas por maltrato
fisico, etc. 11) Problemas ortopédicos (5-11 %): fracturas recientes y/o antiguas, escoliosis, pies
planos, genu varo/valgo, dismetria de miembros inferiores, displasia de caderas, etc. 12)Retraso
psicomotor (4,2-10,3 %). 13) Otros (13,7 %): fimosis, criptorquidia, vulvovaginitis, soplo cardiaco
no diagnosticado, hernias, hepatoesplenomegalia, hipotonia, discinesias.

Igualmente, y como se coment6 previamente, el propio hecho de vivir en comunidad en un
centro puede favorecer el desarrollo de determinadas patologias, sobre todo de aquéllas para las
cuales el contacto intimo es un factor de riesgo. En este sentido, se ha descrito como la estancia en
centros de acogida se asocia con las siguientes patologias:
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1) Lesiones fisicas secundarias a accidentes, peleas, intentos de fuga o autoinflingidas.

2) Enfermedades respiratorias/ORL: faringoamigdalitis, neumonia, gripe, crisis de broncoespasmo,
mononucleosis infecciosa, tuberculosis.

3) Enfermedades digestivas: gastroenteritis aguda, parasitosis intestinales, hepatitis A, etc.

4) Enfermedades dermatoldgicas: micosis, piodermitis, pediculosis, sarna, eczemas, etc.

Por dltimo, cabe destacar la elevada incidencia de maltrato en cualquiera de sus formas,
presente en el 5-17,3 % de los nifios, mas frecuente en las nifas (57 %) y en el grupo de menor edad
(0-1 afo). Las nifas sufren mas maltrato de origen sexual, y los nifios de origen fisico.

El 20,6 % de los ninos precisa interconsulta a especialistas hospitalarios, destacando las ori-
ginadas por patologia neurolégica (24,4 %), oftalmoldgica (14,5 %) y otorrinolaringolégica (14,5%),
y el 0,7 % precisa ingreso en hospital.

Problemas de salud mental

No cabe duda de que los menores que entran en acogimiento residencial, debido al trasfondo so-
ciofamiliar en el que se han encontrado inmersos (familias de riesgo, antecedentes de deprivacion
afectiva, maltrato fisico y/o psicolégico, abuso sexual, etc.), constituyen un grupo de elevado riesgo
para el desarrollo y padecimiento de problemas de indole mental. Ademas de los problemas que
estos menores presenten en el momento de su ingreso en el centro de acogida, y como se expuso
previamente, en algunos casos la propia institucionalizacién puede provocar en algunos menores
la apariciéon de nuevos problemas de salud mental o exacerbar los trastornos psicopatolégicos pre-
existentes. Como causas de este hecho se han propuesto el trauma de la separacion de su familia,
el temor y/o incertidumbre que les produce el vivir en una residencia, las singularidades del fun-
cionamiento del centro de acogida y/o el incumplimiento de las promesas realizadas por su familia
bioldgica.

De esta forma, se ha descrito cémo las afecciones psiquiatricas pueden llegar a afectar a has-
ta el 70 % de los menores institucionalizados, suponiendo un 3,6 % del total de patologias presentes
en nifnos institucionalizados, y con hasta un 35 % de ellos precisando medicacién psicotrépica. De
entre las patologias mentales que padecen estos nifios en el momento del ingreso, las més frecuen-
tes son: 1) Trastornos afectivo-emocionales (55-80 % de los nifios). 2) Trastornos de conducta (21-52
%). 3) Trastorno por déficit de atencion con/sin hiperactividad (18-32 %). 4) Trastorno de oposicién
(17-35 %). 5) Abuso de sustancias (14-41 % de los mayores de 10 afos). 6) Trastorno de ansiedad
(8-20 %). 7) Trastorno de estrés postraumatico (9-10 %). 8) Gestos autoliticos/intentos de suicidio
(4- 15 %). 9) Depresion mayor (3-6 %). 10) Otros (8-11 %): trastornos de la conducta alimentaria,
del sueno, de personalidad, de identidad, psicéticos, bipolar, somatizaciones, tics, etc.

Igualmente, como consecuencia de la propia institucionalizacién pueden aparecer los si-
guientes trastornos: 1) Trastornos emocionales relacionados con la separacién y pérdida (ira, tristeza,
impotencia, alienacién, culpa). 2) Trastornos de comportamiento y conductas disruptivas. 3) Trastor-
nos emocionales relacionados con el estrés (depresion, agresividad, ansiedad). 4) Trastornos de la
conducta alimentaria. 5) Trastornos del sueno. 6) Somatizaciones. 7) Gestos autoliticos/intentos de
suicidio, generalmente secundarios a depresion (especialmente en adolescentes). 8) Descompensa-
cion de una enfermedad psiquidtrica previa. 9) Sindrome de abstinencia en adictos a sustancias.

Aspectos sociales

Gran parte de los menores en acogimiento residencial (se estima que un 50-60 % de ellos) proceden
de familias denominadas “de alto riesgo social”: familias monoparentales, de bajo nivel econémico
y/o cultural, con alta incidencia de paro, prostitucion, delincuencia, maltrato entre la pareja, mater-
nidad adolescente, separaciones familiares e inmigracién. Asimismo, un 25-30 % de estos menores
procede de familias con problemas de drogodependencia y/o alcoholismo, un 10-15 % de familias
con problemdtica de salud mental, y alrededor de un 40 % de familias multiprobleméticas que com-
binan dos o mas de estas problematicas. Otros aspectos sociales de interés de elevada prevalencia
en ninos institucionalizados son el retraso o abandono precoz de la escolarizacion (34,6 % de los
ninos) y los nifos que precisan educacion especial (3,3 %).
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Menores inmigrantes

Segln datos del Instituto Nacional de Estadistica, en 2011 se encontraban residiendo en Espafa
5.751.487 inmigrantes, cifra que supone el 12,19 % del total de la poblacién espanola. Las zonas
de Espaia con mayor proporciéon de inmigrantes son la costa mediterranea (con un porcentaje
de extranjeros que oscila entre el 18,66 % de la poblacién total de Catalufa y el 27,9 % de la de
Baleares) y Madrid (el 19,69 % de su poblacion es de origen inmigrante). En el extremo contrario
se sittan Extremadura (3,91 % de poblacién inmigrante) y las regiones del norte de la Peninsula
(con porcentajes que oscilan entre el 4,11 % de la poblacién total de Galiciay el 7,12 % de la del
Pais Vasco). En cuanto a su origen, destacan los procedentes de América Latina, con un total de
1.690.187 inmigrantes (que suponen el 29,39 % del total de inmigrantes), seguidos de los proce-
dentes de Europa del Este (17,21 % del total de inmigrantes) y Africa (16,23 %). Por paises, los mas
presentes en Espana son los procedentes de Rumania, seguidos de Marruecos, Ecuador y Colombia.
Entre este colectivo inmigrante se aprecia un ligero predominio del sexo masculino (51,68 % de
varones) y una edad media de 34,2 afnos. De esta poblacion, el 17,49 % son menores de edad (un
total de 1.005.945 menores).

Los menores extranjeros (inmigrantes legales o ilegales, refugiados o adoptados internacio-
nalmente) constituyen una poblacion de alto riesgo que precisa de servicios sanitarios, educativos y
sociales con una mayor frecuencia que el resto de la poblacién infanto-juvenil del pais de acogida.
Entre los factores determinantes de esta situacién de desigualdad respecto a los menores nativos
podemos destacar: enfermedades de la indigencia y/o carenciales, enfermedades secundarias a la
ausencia de una medicina preventiva previa, enfermedades por ausencia de diagnéstico precoz,
alta incidencia de enfermedades infecciosas y parasitarias importadas y patologias de adaptacion.
En cuanto a la presencia de menores inmigrantes en el Sistema de Proteccion de Menores, los po-
cos estudios existentes al respecto muestran como 14,9-49,3 % del total de menores ingresados en
centros de acogida son inmigrantes, con un predominio de varones de hasta un 92,7 % y una edad
media de 11-16,5 afnos (64,7-97,81 % de adolescentes y 2,19-26,1 % de lactantes y preescolares),
segln las series consultadas.

En cuanto a su procedencia, destacan los provenientes de Africa, con un 68,9-94,89% (su
causa mas frecuente de ingreso la constituye el ser inmigrante ilegal desamparado); los procedentes
de Europa, con un 3,65-23,6% (ingresan por malos tratos mayoritariamente); los de América Latina,
que constituyen un 1,46-5,4% del total (causa mas frecuente de ingreso los malos tratos y la incapa-
cidad temporal para su cuidado); y los de Asia, con un 2,1% (entre los que predominan los ingresos
por malos tratos).

Respecto a sus motivos de ingreso, de forma global el 41,1% de los menores inmigrantes
ingresa por situacion de inmigrante ilegal desamparado, el 33,2% por malos tratos, el 18,7% por
incapacidad temporal para su cuidado y por otros motivos el resto (madre adolescente sin hogar y
padre ausente, separacion y/o maltrato entre la pareja, encarcelamiento por delito de ambos padres,
explotacion sexual en redes internacionales de prostitucién, conducta disruptiva del menor, rapto,
refugio politico y adopcion internacional fracasada).

En cuanto a la presencia de factores de riesgo sociofamiliares y sociosanitarios, el 78,4%
de los menores posee al menos un factor de riesgo, y el 33,6% mas de uno. Entre estos factores
de riesgo se encuentran:1) Falta de vivienda/vivienda deficiente (26,9 %). 2) Familia monoparental
(20,1%). 3) Madre adolescente (12,7%). 4) Madre maltratada por su pareja (11,9 %). 5) Enfermedad
psiquidtrica grave de la madre/padre (10,4 %). 6) Drogadiccién y/o alcoholismo de la madre/padre
(8,9 %). 7) Delincuencia de la madre/padre (8,2 %). 8) Madre prostituta (4,5%).

Y por Gltimo, en lo que respecta a sus problemas de salud, del 65,1-al 90,71% de ellos tiene
al menos uno, destacando los siguientes: 1) Problemas dentales (36,3-90,7 %). 2) Inmunizaciones
ausentes o incompletas (27,6%). 3)Problemas dermatolégicos (19,1 %). 4) Trastornos del crecimien-
to y la nutricién (13,7 %). 5) Enfermedades infectoparasitarias (13,3 %). 6) Trastornos oftalmol6-
gicos (10,4 %). 7) Problemas ortopédicos (7,1 %). 8) Trastornos psicopatolégicos y del desarrollo
madurativo (5,8 %). 9) Enfermedades del aparato respiratorio (4,6 %). 10) Trastornos genitourinarios
(2,5 %). 11) Trastornos del aparato digestivo (2,1 %). 12) Trastornos otorrinolaringolégicos (1,7
%). 13) Trastornos neurosensoriales (1,7 %). 14) Trastornos cardiovasculares (1,7%). 15) En conse-
cuencia, el hecho de ser menor inmigrante, y especialmente si existen problemas de regularizacién
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o vivienda, amén de las barreras idiomdticas, culturales y/o raciales, es un factor de riesgo de prime-
ra magnitud para encontrarse en una situacioén de vulnerabilidad, riesgo o desamparo que precise
de una atencién socio- sanitaria integral y exhaustiva.

Propuesta de actuacion

Por todo lo expuesto previamente, el colectivo de menores en acogimiento residencial constituye
un grupo de elevado riesgo de padecer problemas en toda la esfera biopsicosocial. Esta poblacién
tiene, por tanto, unas caracteristicas sociosanitarias especiales que precisan un abordaje adaptado
a sus caracteristicas y multidisciplinario, incluyendo cribados iniciales, evaluaciones completas y
seguimiento de su estado de salud fisico, mental y del desarrollo.

Este abordaje de la atencién sociosanitaria del menor en acogimiento residencial puede arti-
cularse en dos puntos temporales concretos: una evaluacion inicial en el momento del acogimiento
(en las primeras 48 h. del mismo) y una evaluacién completa posterior (dentro de las primeras 2
semanas de estancia en el centro), aparte, obviamente, del seguimiento continuo mientras dure el
acogimiento. En cada uno de estos puntos temporales se podrian recomendar, a modo orientativo,
una serie de actuaciones concretas.

Evaluacion inicial (primeras 48 horas)
En el momento de la apertura de historia clinica del menor resulta de especial interés y relevancia
la recopilacién de toda la informacién posible sobre antecedentes personales de interés (biolégicos
y socioeducativos) y patologias crénicas, haciendo acopio de toda la documentacién disponible al
respecto (aunque es necesario seialar que, en general, la ausencia o escasez de informacién es la
tonica dominante), asi como una primera evaluacién del estado de salud fisica y mental del menor.
Una evaluacién inicial ideal deberia incluir (Tabla II):
1)Historia clinica completa:

a)Antecedentes familiares sanitarios y psicosociales.

b)Antecedentes prenatales y perinatales.

c)Estado de inmunizacién.

d)Alergias e intolerancias.

e)Antecedentes de ingresos hospitalarios, intervenciones quirtrgicas y/o enfermedades graves.

f)Desarrollo fisico y psicomotor.

g)Enfermedades crénicas y/o discapacidades.

h)Antecedentes documentados de maltrato.

i)Enfermedades agudas en el momento del acogimiento.

j)Toma de medicacién en el momento del acogimiento.

k)Necesidades especiales.

I)Resultados de pruebas complementarias previas.

m)Consumo de sustancias.

n)En mujeres adolescentes, antecedentes obstétrico-ginecolégicos de interés (menarquia, ges-

taciones previas, etc.).
2)Exploracion fisica:

2.a)Situacion higiénico-nutricional.

2.b)Deteccién de enfermedades agudas y/o crénicas, en especial de

enfermedades infecto-contagiosas.

2.c)Indicadores de maltrato (fisico, sexual, emocional o prenatal).

2.d)Valoracion péndero-estatural y del desarrollo psicomotor.
3)Evaluacion psicolégica inicial:

1)Trastornos emocionales y/o conductuales.

2)Depresion y riesgo de suicidio.
4)Otras:

a)Evaluar la necesidad inmediata de pruebas complementarias y/o remisién a hospital.

b)Evaluar la necesidad de realizar una exploracion forense (en casos de maltrato).
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Evaluacion completa (Primeras dos semanas del acogimiento)

Tras la valoracion inicial, en un segundo momento, tan pronto como sea posible e idealmente no
mas alla de las primeras dos semanas de estancia del menor en el centro, es recomendable proceder
a una valoracién mas completa y exhaustiva. En ella serd preciso evaluar de nuevo los informes de
los que ya se disponia, asi como aquéllos que se hayan podido ir recopilando desde la llegada del
menor. Tanto la informacién que se haya podido recopilar como toda aquélla que resulte de estas
actuaciones en el centro deberia quedar registrada en la historia clinica del nifio, a fin de evitar la
dispersion y/o pérdida de informacién y de conseguir reunir toda su informacién relevante tanto
para su estancia en el centro como para posibles destinos futuros. Como recomendaciones genera-
les para esta evaluacién completa podriamos considerar:

1)Salud fisica:
a)Exploracion fisica completa y detallada (incluyendo salud bucodental).
b)Despistaje maltrato (especial atencién a indicadores indirectos que hayan podido pasar des-
apercibidos).
c)Despistaje de enfermedades infecciosas de transmision vertical.
d)Despistaje enfermedades transmision sexual.
e)Despistaje trastornos vision/audicion.
f)Desarrollo fisico (pondo-estatural) y psicomotor.
g)Exploracién ginecoldgica completa en adolescentes sexualmente activas.
2)Salud mental:
a)Despistaje enfermedades mentales.
b)Valoracién del desarrollo madurativo: evaluacién por un equipo multidisciplinar (al menos,
médico y psicélogo) a través de pruebas estandarizadas (test de Screening del Desarrollo de
Denver para el desarrollo psicomotor, escala de Wechsler para medida de inteligencia y test
CHAT para despistaje de Trastornos del Espectro Autista).
c)Brindar apoyo psicoldgico para afrontar el cambio vital (separacion de padres/familia, cam-
bio de entorno, adaptacién al centro, etc.).
3)Pruebas complementarias:
a)Analitica basica completa, con perfil nutricional y despistaje de procesos carenciales.
b)Despistaje de infecciones connatales (sifilis, rubéola, CMYV, toxoplasmosis).
c)Despistaje otros procesos infecto-contagiosos (TBC, VIH, Hepatitis A, B y C).
d)Estudio estado inmunizacion.
e)Andlisis basico de orina.
flOpcionales, segln historia previa: despistaje de enfermedades de transmision sexual, toxicos
en orina y parasitos en heces.
g)En menores inmigrantes, despistaje de patologia endémica segin procedencia.
h)Edad ésea (si procede).
4)Otras:
a)Reevaluacién de informes antiguos.
b)Valoracién de documentacién/informacién nueva.
c)Elaboracién de historia clinica completa.
d)Actualizacién calendario vacunal (si incompleto).
e)Administracion de tratamientos que precise.
f)Remision hospitalaria (si precisa).
g)Tratamiento por odontélogo (si procede).

Seguimiento sanitario durante el acogimiento

Durante el tiempo que el menor permanezca en el centro se recomiendan las siguientes actuaciones:
a)Revisiones sanitarias periddicas, sera la edad del menor la que fije el calendario mas apropia-
do (como referencia, a los 0, 2, 4, 6, 12 y 18 meses de vida, y a los 2, 4, 6, 10, 14 y 17 aios),
llevando a cabo las actuaciones recomendadas en los distintos protocolos de Seguimiento de
Salud Infantil (Programas de Ninos Sanos) de cada Comunidad Auténoma, y haciendo especial
hincapié en actividades preventivas y programas de deteccion precoz.
b)Evaluacién y tratamiento de procesos agudos intercurrentes.
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c)Seguimiento evolutivo de las enfermedades crénicas.
d)Seguimiento desarrollo fisico y psicomotor.
e)Cumplimiento del calendario vacunal autonémico (recomendada vacunacién antigripal
anual en todos los menores).

f)Actividades de promocién de la salud y educacién sanitaria:
g)Habitos dietéticos y nutricionales.

h)Habitos saludables de higiene bucodental.

i)Promocion del ejercicio fisico y el deporte.

jJMétodos anticonceptivos/educacion sexual.

k)Consumo de sustancias.

l)Embarazo, cuidados prenatales y maternidad/paternidad.

Conclusiones

Para concluir, resulta necesario recordar que los menores institucionalizados constituyen un grupo
de poblacién que precisa de unos cuidados y atencién especiales en las esferas biolégica, psicol6-
gica y social. Tanto su trasfondo psicosocial pasado como las condiciones derivadas de su residen-
cia en centros de acogida los convierten en un grupo de poblacién considerado de riesgo social.
Aunque disponen de plena accesibilidad a los servicios sanitarios del Sistema Nacional de Salud,
los datos de que disponemos ponen de manifiesto que la atencién recibida resulta insuficiente, al
presentar un perfil de patologias diferente del de la poblacién general y una magnitud mayor de las
mismas, lo cual hace necesario prestarle una atencién y cuidado especiales para su adecuado desa-
rrollo y desenvolvimiento posterior y a fin de minimizar, en la medida de lo posible, las diferencias
de situacion con los menores de poblaciones no de riesgo.

Para ello, creemos que la Administracion Publica en general y los centros de acogida en par-
ticular deben desarrollar politicas que incluyan el desarrollo tanto de actividades preventivas y de
promocién de la salud hacia estos menores (dieta, ejercicio, educaciéon sexual, etc.) como de unas
condiciones laborales para los trabajadores de los centros que les permitan implicarse de forma mas
activa y potenciar mas la correcta asistencia de los problemas de salud de los menores acogidos,
aprovechando las coberturas y los recursos que les ofrece nuestro sistema sanitario (en especial para
los menores inmigrantes), todo ello en aras de mejorar la situacién de estos menores.
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Tabla I.- Patologias mas prevalentes en menores institucionalizados.

Patologia Prevalencia
Odontologicas 12-76,56 %
Dermatolégicas 17-61 %
Trastornos del crecimiento y nutricion 14-43 %
Respiratorias 10-33 %
Oftalmolégicas 18-32 %
Inmunizacion incompleta 10-31 %
Infecto-parasitarias 24 %
Digestivas 8-18 %
Hematologicas 17 %
Otorrinolaringolégicas 8-16 %
Ortopédicas 5-11 %
Retraso psicomotor 4,2-10,3 %
Otros 13,7 %

Tabla II. Valoracién inicial del menor que ingresa en centro de acogida
Antecedentes familiares sanitarios y psicosociales.

Antecedentes prenatales y perinatales.

Estado de inmunizacion.

Alergias/intolerancias.

Antecedentes de ingresos hospitalarios, intervenciones quirtrgicas y/o
enfermedades graves.

Desarrollo fisico y psicomotor.

Historia ) ] )
clinica Enfermedades cronicas y/o discapacidades.
completa Antecedentes documentados de maltrato.

Enfermedades agudas.
Toma de medicacion.
Necesidades especiales.
Resultados de pruebas complementarias previas.
Consumo de sustancias.
Antecedentes obstétrico-ginecologicos.
Situacion higiénico-nutricional.
Exploracién  Deteccion de enfermedades agudas y/o crénicas (en especial, enfermedades

Fisica infecto-contagiosas).
Indicadores de maltrato (fisico, sexual, emocional o prenatal).
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Valoracion pondo-estatural y del desarrollo psicomotor.
Evaluacion
psicolégica
inicial

Trastornos emocionales y/o conductuales.
Depresion y riesgo de suicidio.

Evaluar necesidad inmediata de pruebas complementarias y/o remision a hospital.
Otras Evaluar la necesidad de exploracion forense (maltrato).

Tabla I11. Evaluacion en el centro de acogida (primeras 2 semanas).

Exploracion fisica completa y detallada (incluyendo salud bucodental).
Despistaje maltrato.
Despistaje enfermedades infecciosas de transmision vertical.
Despistaje enfermedades transmision sexual.
Salud Despistaje trastornos visién/audicion.
Fisica Desarrollo fisico (pondo-estatural) y psicomotor.
Exploracion ginecoldgica completa en las adolescentes sexualmente activas.

Salud Despistaje enfermedades mentales.
Mental Valoracion desarrollo madurativo por equipo multidisciplinar.
Apoyo psicologico.
Analitica basica completa con perfil nutricional.
Despistaje infecciones connatales (sifilis, rubéola, toxoplasmosis y CMV).
Despistaje de otros procesos infecto-contagiosos (TBC, VIH, Hepatitis A, B
y O).
Estudio del estado de inmunizacion.
Pruebas Analisis basico de orina.
complementarias Despistaje de: ETS, toxicos en orina y parasitos en heces (opcionales).
En menores inmigrantes, despistaje de patologia endémica, segin
procedencia.
Edad 6sea (si procede).
Reevaluacion informes antiguos.
Valoracion documentacioén/informacion nueva.
Elaboracion historia clinica completa.
Otras Actualizacion calendario vacunal (si incompleto).
Administracion de tratamientos que precise.
Remision hospitalaria (si precisa).
Tratamiento por odontdlogo (si procede).
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Jesus Garcia Pérez Hospital Universitario Nifio Jests

Introduccidn

La llegada de menores extranjeros no acompafados ha afectado en los Gltimos afos a varios paises
de la Unién Europea. Esta inmigracion de menores, es uno de los problemas de los sistemas de pro-
teccion a la infancia en la actualidad ya que requieren las atenciones establecidas ante situaciones
de desamparo creando un aumento de recursos necesarios y plazas para su atencion. La situacion
se agrava ante los presentes y futuros recortes de financiacion surgidos tras el impacto de la crisis.

Menores extranjeros no acompaiados: definicion

En este caso nos referiremos a los Menores Extranjeros No Acompanados (MENA) como: “Menores
de 18 anos, nacionales de paises terceros, que llegan a territorio espafol sin ir acompanados de un
adulto responsable de ellos, ya sea legalmente o con arreglo a los usos y costumbres, en tanto no se
encuentran efectivamente bajo el cuidado de un adulto responsable”, (Res. 97/C 221/03 Consejo
Europa 26 de junio de 2007). Sin embargo, no en todas partes se denomina de esta manera a estos
ninos. En el I° Seminario Europeo organizado por el proyecto CON RED (2004) se utilizaron otras
denominaciones como: menores de la calle, menores extranjeros indocumentados, etc...En este
caso, propondremos los términos Menores Migrantes No Acompafados: “Nifios y jovenes menores
de 18 afos, que han realizado un proyecto migratorio solos o acompanados, se encuentran fuera
de su pais de origen, separados de las personas que por ley o costumbre los tienen a su cargo y han
podido acceder al pais de destino a través de una solicitud de asilo o de forma irregular.

En cuanto a los distintos instrumentos legales de la UE, en la Directiva 2003/86/CE del Con-
sejo de 22 de septiembre de 2003 sobre el derecho a la agrupacién familiar por el menor extranjero
no acompanado se entiende: “E/ nacional de un tercer pais o el apatrida menor de dieciocho afnos
que llegue al territorio de un tercer pais o el apatrida menor de dieciocho aios que llegue al territorio
de los estados miembros sin ir acompanada de un adulto responsable de él, ya sea legalmente o con
arreglo a la costumbre, mientras tal adulto responsable no se haya hecho cargo efectivamente del
menor, o cualquier menor al que se deje solo tras su entrada al territorio de los estados miembros”.

Desde el Observatorio Internacional de Justicia (Senovilla, 2007), se reclama que las defi-
niciones recogidas en la legislacién europea requieren mayor precision debido a que establecen
un concepto indeterminado de “adulto responsable” sin precisar si se refiere a los titulares de la
patria potestad o si este hecho puede otorgarse a otros miembros de la familia del menor. Ademas,
en cuanto a los usos y costumbre del pais de origen, esta el problema de valorar y conocer estos
asuntos en cada uno de los paises emisores. La organizacién Save the Children y el Alto Comisio-
nado de las Naciones Unidas para los Refugiados (UNHCR) definen en su documento “Los nifios
no acompafados en Europa. Declaraciéon de buena practica” (1999) a estos menores inmigrantes
como: “Los nifios y nifas no acompanados menores de 18 anos que estan fuera del pais de origen
y separados de sus padres, o su cuidador habitual”.

En el Real Decreto 557/2011, de 20 de abril, por el que se aprueba el Reglamento de la Ley
Orgdnica 4/2000, sobre derechos y libertades de los extranjeros en Espana y su integracion social,
tras su reforma por Ley Orga- nica 2/2009, Art. 189 nos encontramos la definicion: “Extranjero me-
nor de dieciocho afnos que llegue a territorio espanol sin venir acompanado de un adulto responsa-
ble de él, ya sea legalmente o con arreglo a la costumbre, apreciandose riesgo de desproteccion del
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menor, mientras tal adulto responsable no se haya hecho cargo efectivamente del menor, asi como
a cualquier menor extranjero que una vez en Espafia se encuentre en aquella situacion”.

Descripcion del fendmeno de la migracion infantil y juvenil a nivel europeo

El fenémeno de los menores en busca de asilo se ha producido con anterioridad en Europa; en la
[l Guerra, Mundial Gran Bretana acogié a unos 10.000 ninos procedentes de Alemania, Austria y
Polonia. La mayor parte de la migracion de menores no acompanados comienza a lo largo de la dé-
cada de los 90. Los anos de apogeo difieren, pero se establece en el intervalo 1997-2002. En la ac-
tualidad, estas migraciones se han estabilizado en la mayoria de los paises e incluso ha comenzado
a remitir ligeramente el nimero de llegadas. En ellas intervienen varios factores como la necesidad
de huir de conflictos armados, agitaciones politicas, desastres naturales, pobreza o deprivacion.

En el Proyecto CON RED (2004) se dividen los motivos de migracién segin sus causas en dos
tipos: a) Migracion politica: los menores provienen de familias acomodadas, con pocos miembros,
contextos de seguridad econémica, buen nivel de escolarizacion y escaso contacto con el mun-
do laboral. b) Migracién econémica: familias empobrecidas y numerosas, condiciones precarias e
inestabilidad econémica, escolaridad inacabada en edades tempranas e incipiente contacto con el
mundo laboral. Se puede afadir a estas dos causas la busqueda de una mejora de las expectativas
sociales o culturales. En cuanto a los patrones migratorios podemos definir tres tipos: a) La llegada
en avion (procedentes de conflictos armados y/o graves disturbios), b) La llegada en embarcaciones
maritimas (procedentes de paises con fuertes crisis econémicas) y c) La llegada en transportes te-
rrestres (migraciones entre paises europeos). Cuando estas personas llegan, se enfrentan al [aberinto
de leyes de inmigracién y de nuestros sistemas de cuidado y proteccién en una sociedad cuyas cos-
tumbres y practicas no les son familiares; a esto se le une la incertidumbre de si su solicitud de asilo
serd aceptada y de si recibiran el apoyo suficiente para salir adelante. Se convierten por lo general
en personas dependientes, en situacién de mds o menos desamparo (Proyecto CON RED, 2004).

La inmigracion infantil en Espafna

Algunos autores sugieren que la mayoria llegan solos, mientras que otros difieren y sugieren que la
inmigracion infantil no es un acto individual sino grupal. Los menores utilizan diferentes métodos
para entrar en el pais (bajos de los camiones, polizones, mafias, pateras, etc.). El método mas utili-
zado por los menores (en la peninsula) es ocultarse en los bajos de los camiones o de los autobuses
y como polizones en los barcos. Un nimero pequefio utilizaria la patera.

Nuimero de MENA

Es complicado exponer una cifra concreta ya que muchos de los menores no tienen o no han tenido
contactos con instituciones de proteccion. A esta dificultad se le afiade, como senala la Direccién
General de Infancia y Familia de la Junta de Andalucia, el elevado ndmero de adultos que dicen
ser menores de edad y la imposibilidad de concretar quiénes son y por tanto, cudntos son ademas
de la falta de colaboracién de aquellos menores en proceso de identificacion. En el aflo 2007 se
manejaba la cifra de unos 6.500 menores acogidos si bien se cree que la cifra esta entre los 3,000
y 8,000 menores.

Existe el denominado Registro de menores extranjeros en situacion de desamparo (art. 60.2
del Reglamento de ejecucion de la Ley Organica 4/2.000, de 11 de enero, sobre derechos vy liber-
tades de los extranjeros en Espana y su integracion social aprobado por R.D. 864/2001, de 20 de
julio que pas6 a denominarse Registro de menores extranjeros no acompanados por el Art. 111 del
Reglamento de la Ley Organica 4/2.000 (aprobado por el R.D. 557/2.011, de 20 de abril).

Con el propésito de solventar todo tipo de disfunciones y anomalias existentes, el nuevo
Reglamento de Extranjeria (aprobado por el R.D. 557/2.011, de 20 de abril, por el que se aprueba
el Reglamento de la Ley Organica 4/2.000, sobre derechos y libertades de los extranjeros en Espa-
fia y su integracion social, tras su reforma por la Ley Organica 2/2.009) reordena en su Art. 215, el
régimen juridico del Registro de Menores Extranjeros No Acompanados donde la innovaciéon mas
destacada consiste en atribuir la responsabilidad de coordinar el Registro de Menores Extranjeros
No Acompanados a la Fiscalia General del Estado. En la reciente Instruccién 1/2.012 de esta Fiscalia

{110}

®



®

Capitulo 8. Propuesta de accion sobre los menores no acompanados (MENA)

sobre la coordinacién del Registro de Menores Extranjeros No Acompanados se expone la existen-
cia de una serie de insuficiencias en la recoleccién de datos y se califica la informacién existente en
dicho registro como errénea e incompleta; a través de esta Instruccién se intenta mejorar la fiabili-
dad y recoleccion de estos datos en el Registro de Menores para evitar los errores producidos.

Lugares de origen de los MENA en Espana

Segun los datos proporcionados por el Proyecto CON RED, el 77,8% de los jovenes no acompana-
dos son de paises del Magreb (en su mayoria de Marruecos) seguidos de los paises de Europa del
Este (8,02%) y de los paises del Africa Subsahariana (6,05%) con una edad comprendida entre los
15 y los 17 afos (Tabla I). Suelen recurrir a sus compatriotas para encontrar alojamiento y buscarse
la vida de algin modo. No tienen miedo a la movilidad geografica migrando entre las provincias
espanolas en busca de estabilidad.

Los menores del Magreb

En general los MENA del Magreb proceden de Marruecos y Argelia. Ambos paises se han caracte-
rizado por importantes crisis econdmicas y sociales que se traducen en importantes déficits en mu-
chos sectores como el laboral, escolar o infraestructuras. Los MENA nacidos en Marruecos suelen
proceder de: ”...de familias muy numerosas afincadas en barrios periféricos de grandes ciudades al
norte del pais habiendo realizado una trayectoria, mas o menos alejada en el tiempo, de emigracion
desde zonas rurales a nidcleos urbanos. Casi todas estas familias comparten unas condiciones preca-
rias de vida (trabajo inestable y sumergido en la industria o el comercio; alguna incluso malvive de
lo ahorrado por el padre en Europa)”, Proyecto CON RED. En cuanto a la escolaridad, en casi todos
los casos, los ninos marroquies no presentan una escolaridad acabada habiendo estado un par de
anos escolarizados en Primaria.

Los menores del Africa Subsahariana y Central

Los menores procedentes de regiones en guerra (Somalia por ejemplo) han pasado traumaticas ex-
periencias como el miedo o la impotencia. Muchos de estos menores han sido refugiados fuera de
su pais provocando inseguridad y carencias basicas (agua potable, alimentacion, etc.).

Los menores de Europa del Este

Proceden en su mayoria de Rumania y Albania. Los menores rumanos provienen de un pais en si-
tuacion de pobreza. Algunos de estos MENA procedentes de Rumania tienen como objetivo ganar
dinero y volver a su pais para establecerse. Es por ello que presentan una gran movilidad y trabajan
en el sector informal (mendicidad, trabajo informal, actividades ilicitas, etc.) e, incluso, se prosti-
tuyen por la noche. Suelen mantener una red de parientes en el pais de destino con los que tienen
contactos.

En cuanto a los MENA procedentes de Albania existe una brecha en su pais entre las zonas
rurales y la ciudad. En las zonas rurales, las familias son numerosas y cohesionadas en su organiza-
cién laboral con una economia de tipo doméstico vinculada a los productos agricolas que conlleva
la implicacién del menor en los quehaceres de la familia. Los hijos son considerados fuerza de
trabajo atin cuando son menores de edad. Esta implicacién en las tareas de la familia conlleva un
temprano abandono escolar. Estos factores influyen en la decisién de emigrar ya que los paises de
Europa no sélo son una posibilidad de ayuda individual sino también familiar.

Los motivos de la migracion

Los motivos de la migraciéon de un MENA provienen de un conjunto de factores relacionados entre
si. Los flujos econémicos, politicos; las guerras o las desigualdades entre paises; los aspectos cultu-
rales y sociales son varios de los factores que confluyen influyendo en la decisién de migrar. Es por
lo tanto un fenémeno multicausal. Existen por lo general dos motivos claros y un tercero que, en
algunos casos, complementan a los dos: a) Motivos politicos. Los menores que abandonan su pais
por razones politicas, étnicas o religiosas lo hacen por miedo a ser perseguidos, encarcelados por
su etnia, nacionalidad, opinién politica, religiéon o su pertenencia a un grupo especial. Estos me-
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nores suelen solicitar asilo y salen del pais con ayuda econémica de sus familias para protegerles.
Muchos de ellos han pasado por experiencias traumaticas. b) Motivos econémicos. Existen menores
que emigran porque el pais donde residen tiene una realidad socioeconémica precaria que incide
en las familias. Estos menores han de trabajar desde jévenes repercutiendo en el abandono precoz
escolar. Suelen expresar que el primer motivo por el que emigran es para trabajar y ayudar a sus
familias. c) Estrategias de mejora de las expectativas sociales y culturales. Los MENA emigran tam-
bién por una esperanza de una situacion mejor para ellos y su familia. Tienen una visién de Europa
condicionada por la televisién y por algunos familiares o vecinos inmigrantes que le transmiten un
mensaje positivo.

Protocolo de actuacion con los MENA en Espafia

Cuando un menor indocumentado es localizado en Espafia, el protocolo de actuacién del Observa-
torio de la Infancia, dependiente del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, establece la necesi-
dad de poner en conocimiento del Ministerio Fiscal esa situacién. Segin el Articulo 190 apartado 1
y 5 del Real Decreto 557/2011, de 20 de abril:

Apartado 1. Cuando los Cuerpos y Fuerzas de Seguridad localicen a un extranjero no acom-
pafado cuya minoria de edad sea indubitada por razén de su documentacién o de su apariencia
fisica, éste serd puesto a disposicion de los servicios de proteccién de menores competentes, po-
niéndose tal hecho en conocimiento del Ministerio Fiscal. Los datos de identificacién del me- nor
seran inscritos en el Registro de Menores Extranjeros No Acompanados.

En el caso de que la minoria de edad de un extranjero indocumentado no pueda ser estable-
cida con seguridad, las Fuerzas y Cuerpos de Seguridad del Estado, en cuanto tengan conocimiento
de esa circunstancia o localicen al supuesto menor en Espafia, informaran a los servicios autonémi-
cos de pro- teccién de menores para que, en su caso, le presten la atencién inmediata que precise
de acuerdo con lo establecido en la legislacién de proteccién juridica del menor.

Con caracter inmediato, se pondrd el hecho en conocimiento del Ministerio Fiscal, que dis-
pondra, en el plazo mas breve posible, la determinacion de su edad, para lo que deberan colaborar
las instituciones sanitarias oportunas que, con cardcter prioritario y urgente, realizaran las pruebas
necesarias.

Igualmente, se dara conocimiento de la localizacién del menor o posible menor al Delega-
do o Subdelegado del Gobierno competente por razén del territorio donde éste se encuentre.

Apartado 5. Tras haber sido puesto el menor a su disposicién, el servicio de proteccién de
menores le informard, de modo fehaciente y en un idioma comprensible para éste, del contenido
bésico del derecho a la proteccion internacional y del procedimiento previsto para su solicitud, asf
como de la normativa vigente en materia de proteccién de menores. De dicha ac- tuaciéon quedara
constancia escrita.

En esta fase nos encontramos con el problema de determinar la edad del joven inmigrante.
Existen diferentes métodos para determinarla, la mas usada en Andalucia es la que se hace siguiendo
la metodologia de Greulich- Pile que se basa en el analisis radiol6gico de los huesos de la mufieca
y la mano izquierda (pruebas oseométricas) y su comparacién con unas tablas previamente elabo-
radas mediante estudios estadisticos que recogen el desarrollo de estos huesos a diferentes edades.
Pero esta prueba no indica la edad exacta de la persona sino que se limita a situar la misma en una
franja de edad de dos afos, por ejemplo, entre los 14 y los 16 anos. En este supuesto el Articulo 190
apartado 4 dice: “En caso de que la determinacion de la edad se realice en base al establecimiento
de una horquilla de anos, se considerara que el extranjero es menor si la edad mas baja de ésta es
inferior a los dieciocho anos”.

Comprobada la condicién de menor de edad del menor extranjero, se da cuenta de éste
en el Registro de Menores Extranjeros No Acompanados, de la Direccién General de la Policia, se
comunica el hecho a la entidad puiblica de protecciéon de menores, que le asigna una plaza en un
centro de acogida. En este caso, se intenta que en el mismo centro convivan también chicos y chicas
espanoles, para favorecer la integracién de los inmigrantes. El siguiente paso es intentar localizar a
la familia del menor a través de la oficina consular del pais del que presumiblemente procede -por
miedo a ser expulsados los menores pueden mentir sobre su lugar de origen o identidad- y culminar
el reagrupamiento con su familia.
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Cuando esto no es posible se decide su permanencia en Espana, debido a que: 1) El menor
no ha podido ser identificado. 2) Su familia no ha sido localizada o en su pais no existe un organis-
mos de tutela de menores que se pueda hacer cargo de él. 3) Se comprueba que hay riesgo o peligro
para su integridad. En este Gltimo supuesto, cuando el menor es autorizado a quedarse en Espana la
Administracién cuenta con nueve meses para regularizar su situacion. Mientras tanto, en el centro
de acogida se le facilita una tarjeta sanitaria y formacién para que aprenda una profesion.

Los proyectos de intervencion, por su parte, tratan de solventar las carencias a las que se
enfrentan los menores inmigrantes. Por una parte, la intervencién educativa les permite aprender
castellano y acceder a estudios o, incluso, practicas en empresas. Ademds, se organizan activida-
des de ocio y tiempo libre para fortalecer sus redes de apoyo y evitar que se acerquen a conductas
consideradas de riesgo incluyéndolos en un programa de acompanamiento. Esta Gltima iniciativa
ha permitido la creacién de una figura totalmente nueva: el referente comunitario, una especie de
hermano o hermana mayor que les acompana y atiende en sus necesidades especificas. Esta figura
les ayuda a agilizar el papeleo para regularizar su situacién o les ensefia a moverse por la ciudad en
transporte publico.

Los menores extranjeros no acompanados que llegan al territorio espanol deben, en princi-
pio, estar a cargo de las comunidades auténomas. Estas cuentan con un plazo de nueve meses para
tomar una decision sobre su futuro, que puede ser la regularizacion o la repatriacién. Las dificulta-
des surgen cuando, transcurridos estos nueve meses, el menor cumple 18 afios y se convierte en un
inmigrante adulto en situacion irregular, que se queda en la calle; incumpliendo asi el objetivo de
proteccion de los menores, al que Espaia se comprometi6 al firmar [a Convencién de Derechos del
Nifo y que es conseguir que a los 18 anos tenga autonomia y pueda valerse por si mismo.

Si se intenta la repatriacién y ésta no se consigue, la Ley Orgdnica 4/2000 sobre los dere-
chos y libertades de los extranjeros en Espafia establece la necesidad de otorgar la autorizacién de
residencia. No obstante, aunque ésta se conceda, se puede repatriar al menor mas adelante si se
da la posibilidad o el hecho de no contar con permiso de residencia. En cualquier caso, no es un
obstaculo para acceder a programas de educacién o formacién. Asimismo, cuando se alcanza la
mayoria de edad sin obtener el permiso de residencia, la Ley permite conceder una autorizacién
temporal por circunstancias excepcionales a quienes hayan participado “adecuadamente” en las
acciones formativas y actividades de la entidad que se encarga de su proteccién. Si se intenta la
repatriacion y ésta no se consigue, la ley establece la necesidad de otorgar la autorizacién de resi-
dencia. La consecuencia de este proceso es que muchos nifios no aguantan en los centros hasta los
18 anos e intentan “buscarse la vida” antes. El miedo a la repatriacién es muy fuerte y, de hecho,
segln un informe del Defensor del Menor de la Comunidad de Madrid, entre el 70% y el 80% de
los menores reagrupados intentan regresar a Espana. Las ONG reclaman una solucién “duradera” o
que, al menos, esta operacion se realice con garantias, atendiendo al interés del nifio.

Peligro de los MENA y las drogas

Varios estudios se han llevado a cabo sobre la relacion de los MENA con las drogas. En el marco
del proyecto europeo “Search: Consumo problemadtico de drogas entre refugiados, asilados politicos
e inmigrantes en situacion de riesgo” la Fundacién Salud y Comunidad realiz6 en el ano 2001 un
andlisis centrado en el consumo de drogas por parte de los j6venes y menores marroquies (14 a 18
anos) sin acompafamiento familiar en la ciudad de Barcelona. El estudio concluye que determina-
dos jévenes marroquies presentan consumos abusivos de sustancias que se generan y mantienen
debido a las condiciones de la situacion vital en la que se encuentran y como una de las conse-
cuencias del fracaso del proyecto migratorio. De entre las drogas identificadas destacan el tabaco,
el hachis y el alcohol.

El Instituto de Adiciones de Madrid, centr6 su estudio en la poblacién inmigrante en el
municipio de Madrid, la investigacién se realizé6 mediante entrevistas tanto a profesionales como a
inmigrantes. Entre las conclusiones principales destacan que lo menores no acompanados son un
colectivo de riesgo con una tendencia al policonsumo frecuentemente de pegament, tabaco, pasti-
llas y, ocasionalmente, cocaina. Es en este colectivo donde se presentan todos los factores de riesgo
de la drogodependencia como haber vivido en la calle, situacién de desproteccién ante la ausencia
de adultos, situaciones administrativas irregulares y prolongadas, idioma.
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Las razones principales de este consumo en los MENA segun la publicaciéon “Drogodependencia
en menores extranjeros no acompanados (MENA): su derecho a una educacion” del Observatorio
Vasco de Drogodependencias son: a) Abstraerse de los problemas. b) Desinhibiciéon del miedo. c)
Diversion.

Tabla I. Comparacion de los lugares de origen de los MENA en Europa

Pais receptor Lugar de Origen Porcentaje
Dinamarca Asia 31,37%
Oriente Medio 15,32%
Irlanda Africa Subsahariana 81,64%
Europa del Este 18,35%
Francia Europa del Este 40,92%
Magreb 22,89%
Suiza Africa Subsahariana 42.25%
Magreb 3,76%
Bélgica Africa Subsahariana 36,94%
Europa del Este 33,73%
Italia Europa del Este 52,37%
Magreb 27,97%
Espana Magreb 77,8%
Europa del Este 8,02%

Fuente: Proyecto CON RED, 2004
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Introduccidn

Los flujos migratorios han condicionado un cambio social progresivo al que los profesionales sani-
tarios han ido adaptando su actividad asistencial. Actualmente un 10% de la poblacién residente en
Espana es de origen extranjero, de los cuales entorno a un 15% menores de 16 afos.

Definiremos al menor migrante como todo aquel que ha participado del proceso migratorio
familiar, es decir ha nacido en el pais de origen y vive actualmente en nuestro pais de forma perma-
nente. Dentro de los fendmenos migratorios requieren especial atencién aquellos que son fruto de
la migracién econémica, o lo que es lo mismo, los migrantes procedentes de paises de renta baja
(PRB), considerandose como tales todos excepto los originarios de: Estados Unidos, Canada, Europa
Occidental, Nueva Zelanda, Japon y Australia. Los menores sometidos a esta situacion presentaran,
ademas de los problemas de salud fisica y psicolégica propios de la infancia y adolescencia, los
condicionados por las circunstancias en sus paises de origen, el proceso migratorio y las condicio-
nes de vida en el pais de acogida. Entre dichos problemas destacan especialmente: falta o deficiente
escolarizacion previa, estrés por la separacion de su familia, falta de cumplimiento del calendario
vacunal y controles del nifios sano, estado de portador o enfermo de patologias infecto-contagiosas
prevalentes en sus paises y malnutricion.

Es importante puntualizar que las familias migrantes con hijos nacidos en Espafia tienen
también peculiaridades en cuanto a la forma de entender la salud, las formas de enfermar asi como
en el uso que hacen del sistema sanitario. Por ello, se aprecian desigualdades en salud derivadas
principalmente de las barreras idiomaticas, las condiciones de vida familiares (hacinamiento, pre-
cariedad laboral, bajos recursos, desarraigo) y las dificultades de integracién social. La poblacién
objeto de este protocolo serdan los menores migrantes nacidos o hijos de familias de PRB, que dados
los condicionantes expuestos, precisan una actuacién especifica y sistematizada para poder ofrecer
una adecuada atencién basada en la accesibilidad, deteccién precoz de patologias y la recupera-
cion de las oportunidades perdidas en salud.

Factores de riesgo

No debemos olvidar que el paciente migrante no es un paciente totalmente diferente al nifio autéc-
tono, pudiendo compartir patologias y factores de riesgo que deben ser evaluados de la misma ma-
nera, por tanto, debemos atender a las caracteristicas individuales de cada uno, haciendo especial
hincapié en los posibles factores de riesgo personales y colectivos que son:

1)Relacionados con el lugar de procedencia. En general, en la mayoria de los PBR, existe mayor
riesgo de determinadas patologias, debido a diferentes factores: a) Medidas higiénico-sanitarias
precarias que favorecen las enfermedades de transmision feco—oral como hepatitis A o parasitos
intestinales. b) Dificultad para el acceso y la asistencia sanitaria para poblacién de escasos recursos
econoémicos. Esto condicionara que patologias para las que se realiza un screening gestacional o
neonatal (infecciones TORCH, hipotiroidismo) o que se detectan mediante controles de nifio sano
en nuestro medio, puedan pasar desapercibidas. c) Ausencia de controles sanitarios hospitalarios
que facilitan infecciones del tipo de VHC o VIH por uso de material/instrumental contaminado. d)
Debido al clima y otros factores epidemiolégicos, existen infecciones mds prevalentes en determi-
nadas areas geograficas Ilamadas patologias endémicas, hay que conocer tanto su epidemiologia
como su periodo de incubacion para poder diagnosticarlas en nuestro medio.
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2)Dependientes de la raza. Existen algunas razas en las que se presentan determinas enfermedades
con mayor frecuencia como la drepanocitosis en la raza negra o el déficit de glucosa6-fosfato des-
hidrogenasa. Entre individuos pertenecientes a algunas culturas existe alta tasa de consanguinidad,
lo que favorece el desarrollo de enfermedades con herencia autosémica recesiva.

3)Derivados del estilo de vida/creencias. Estos factores de riesgo repercutirdn fundamentalmente
en: a) Déficits nutricionales: sobre todo en aquellos nifios con familias que siguen dietas vegetaria-
nas o exentas de lacteos. b) Retrasos en el diagnéstico o tratamiento de determinadas patologias
potencialmente graves, derivados del uso de medicina tradicional, originaria de sus paises de ori-
gen. ¢) Mutilaciones a nivel genital debido a ritos y tradiciones.

4)Psicolégicos.La migracion debe de ser considerada como un acontecimiento vital estresante, in-
dividual y familiar, que consta de diferentes etapas (Tabla I). Los nifios son, en su mayoria, “victimas
silenciosas” del proceso migratorio familiar, adquiriendo mayor complejidad cuando el proceso
migratorio ocurre en etapas puberales o de la adolescencia.

Tabla 1. Etapas del proceso migratorio familiar

PREPARACION LLEGADA PROCESO DE ADAPTACION
DEL Crisis de angustia, de identidad, (estado de ambivalencia y estado
PROYECTO de ansiedad, esta se puede de duelo)

(Angustia y estrés)  expresar de 3 formas: Tristeza por lo dejado y la

- Adaptativa: Situacion esperanza por el devenir. El grado

objetiva de peligro. de elaboracion de esa
ambivalencia, va a depender de la
familia migrante y de la comunidad
receptora.

- Neurdtica: respuesta
exagerada: conductas de
desajuste y bloqueo.

- Psicética: ruptura con la
realidad.

Si la adaptacion no se realiza bien, aparece una 4° etapa: ENCRUCIJADA /
MARGINACION Volver es: FRACASO / Quedarse es: CONFLICTO

5)Sociales. La migracion econémica tiene como finalidad dltima la busqueda de mejores condicio-
nes de vida en el pais receptor. La situacion de desarraigo asi como las dificultades de integracién
provocan situaciones de alta vulnerabilidad social en las familias migrantes pudiendo condicionar
el estado de salud y enfermedad de los menores. Las principales caracteristicas sociales de este gru-
po son: a) Inestabilidad laboral. Las condiciones laborales deficitarias llevan aparejado, cambios
frecuentes de domicilio, dificultades para la supervision de los menores, dificultades econémicas.
b) Falta de sostén familiar. Los procesos de reagrupacion familiar se prolongan en la mayoria de
las ocasiones varios afos, existiendo gran cantidad de familias con un Unico cuidador y sin fami-
lia extensa cercana como apoyo. Esto genera situaciones de falta de supervision o soledad de los
menores, pisos compartidos por varias familias para facilitar las labores del hogar, etc. c) Barreras
idiomaticas. La falta de dominio del idioma condiciona dificultades para el conocimiento y acer-
camiento a los servicios sociales y sanitarios. Una realidad cada vez mas frecuente es la figura del
menor escolarizado en el pais de acogida con funciones de traduccion y responsabilidad familiar
que en ocasiones puede derivar en situaciones de estrés y ansiedad en el menor.

Protocolo de estudio

Anamnesis. Deberd seguirse las mismas pautas y pilares fundamentales de la historia clinica, en la
que se incluiran: 1) La Historia actual: a) Pais de origen y condiciones de vida en el mismo (rural,
urbano, selva), b) Ruta migratoria y condiciones del viaje, c) Tiempo de estancia en nuestro pais, d)
Condiciones de vida desde su llegada (escolarizacion, situacién laboral de la familia, visitas médi-
cas previas, etc.), e) Habitos alimenticios (restricciones dietéticas culturales, ingesta de productos
no higienizados,etc.), f) Sintomatologia actual (fiebre/febricula, habito intestinal, prurito, lesiones
en la piel, molestias urinarias, etc.). Es importante tener en cuenta que en este tipo de poblacion
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muchos sintomas pueden ser considerados normales por estar habituados a ellos. 2) Antecedentes
personales: a) Antecedentes perinatales, b) Enfermedades previas (ingresos hospitalarios, cirugias,
transfusiones, etc.), c) Historia de alergias, d) Vacunacién: comprobar el estado de vacunacion,
solicitar cartilla de vacunacion (o similares) del pais de origen. 3) Antecedentes familiares: a) Con-
sanguinidad de los padres, b) Historia de enfermedades familiares (anemias, déficits de lactasa), c)
Enfermedades infecciosas (VIH, TBC, paludismo, sifilis, Enfermedad de Chagas, etc.), d) Ambiente
epidemioldgico entre los convivientes actuales, e) Historia de muertes prematuras familiares.

Exploracion fisica. La exploracién fisica ha de ser completa e individualizada en cada pa-
ciente, atendiendo a cada érgano y aparato segun el proceder habitual. Deben de tenerse en cuenta
algunos aspectos que quedan recogidos en la (Tabla II).

Tabla II. Datos a tener en cuenta durante la exploracion fisica

Organos y/o aparatos Exploracion

Antropometria Peso y talla (segln las tablas de nuestro pais).
Perimetro craneal (Macro/microcefalia ).

Piel Lesiones de rascado (prurito cronico).

Lesiones dérmicas
Vacunacion de la BCG

Genitales Exploracion genital masculina/femenina >
Desarrollo psicomotor Contemplar posibles variaciones propias de los
comportamientos culturales.
Nifio adoptado: sindrome de carencia afectiva
(valorar evolucion).
1) Descartada la causa racial debe investigarse posibles enfermedades congénitas principalmente
infecciosas. 2) Es especialmente importante en familias de paises en los que se practique la mutilacion
genital femenina, se hard una descripcion de los genitales que debe quedar recogida en la historia para
posterior seguimiento.

Existen signos clinicos especificos que nos pueden orientar hacia patologia especifica, prevalente
en nifios migrantes. (Tabla I1I).

Tabla III. Signos/sintomas que nos pueden orientar a patologias especificas

Signo guia

Crisis convulsivas
Dorso/Lumbalgia cronica

Tos cronica

Diarrea afebril

Lesiones de rascado

Presbidermia (envejecimiento prematuro piel)
Adenopatias cervicales posteriores
Linfedema

Hepatoesplenomegalia
Conjuntivitis

Coriorretinitis

Noédulos subcutineos
Dermatitis pruriginosa, transitoria y recurrente

Dermatitis pruriginosa serpentiforme
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Patologia asociada
Neurocisticercosis

TBC vertebral, brucelosis.

TBC

Sibilancias: S. Loeffler (Ascaris )
Amebiasis intestinal, fiebre tifoidea
y paratifoidea, VHA, Malaria en
menores de 5 afios,...

Oncocercosis

Tuberculosis

Tripanosomiasis africana

Filarias

Malaria, anemia drepanocitica,
Fiebre tifoidea, E. de Chagas,
Brucelosis, leishmania, neoplasias
Trichinella  spiralis, Chlmaydia
tracomatis

T. Solium

Toxocara

Oncocercosis

Oncocercosis

T. Solium

Larva migrans cutanea

(N. Americano y A. Duodenale)
Larva migrans currens

(S. Stercoralis)
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Pruebas complementarias. En todos los nifios procedentes de PRB deberdn realizarse las pruebas
complementarias que se detallan en la (Tabla 1V), anadiendo pruebas especificas segin los datos
obtenidos en la historia clinica, exploracion fisica y analitica inicial realizadas.

1)Estudio de parasitos en heces: deben recogerse 3 muestras en dias alternos y especificar
el pais de procedencia u orientar al laboratorio de microbiologia sobre datos de sospecha segin
clinica o analitica. 2) Estudio de enfermedades tropicales especificas (seglin procedencia y clinica):
a) Esquistosomiasis. Para su despistaje se realizara una determinacién de orina (tira reactiva) en una
muestra obtenida tras ejercicio fisico para descartar hematuria. Esta patologia es endémica en Africa
Occidental y Central, Latinoamérica, Asia y Oriente medio. b) Paludismo. Se deberd solicitar estu-
dio de gota gruesa en todo paciente procedente de drea endémica (regiones tropical y subtropical de
Africa, Asia y América) o en neonatos hijos de madres procedentes de dichas areas que residan en
Espaina o hayan viajado a su pais en los Gltimos dos afios. Este estudio debera repetirse en caso de
fiebre sin foco o esplenomegalia ya que es la primera causa en procedentes de dreas endémicas. c)
Chagas. Es endémica en dreas rurales de paises de centro y Sudamérica. Se debera realizar cribado
(mediante serologia) a menores procedentes o que hayan pasado en su ruta migratoria por paises
endémicos o hijos de madres procedentes de estos paises aunque hayan nacido en nuestro pais
(despistaje transmision vertical). 3) Prueba de tuberculina. Debe realizarse en todo menor migrante
independientemente de su procedencia dada la alta prevalencia de tuberculosis en los paises de
origen y las condiciones de vida, en algunos casos, en el pais receptor. Se considerard positiva una
induraciéon > 10 mm cuando esta prueba se realice dentro del protocolo de cribado e independien-
temente de que el nifo esté o no vacunado con BCG, ya que asi ha quedado demostrado en estudios
recientes con ninos adoptados internacionalmente. Sin embargo, en caso de sospecha clinico-ra-
diolégica o contacto intimo con caso indice se considerard positiva la induracién > 5 mm. Hay que
tener en cuenta que con frecuencia se producen falsos negativos por condiciones tipo malnutricién,
inmunosupresion, infecciones virales, bacterianas y parasitarias. En estos casos es necesario esperar
hasta su recuperacion o repetir (si fue negativa) tras normalizar el cuadro.

Tabla IV. Pruebas complementarias de cribado del nifio migrante

Prueba a solicitar

Valoracion general Hemograma: anemia/eosinofilia

Bioquimica general incluyendo perfil renal y hepatico

Valoracién nutricional:

(Hierro, ferritina, proteinas, prealbtimina.

Despistaje raquitismo': Calcio, fosforo, fosfatasa alcalina
Despistaje infeccioso Serologia: VHB, VHC, VHA, VIH, Sifilis

Parasitos en heces.

PPD

Screening de metabolopatias Fenilcetonuria (Papel de filtro)
Hipotiroidismo®: Hormonas tiroideas

Despistaje de drepanocitosis  Electroforesis de hemoglobina’

Valoracién psicosocial. La valoracion psicosocial del menor y de su entorno permitira la
deteccion de situaciones de riesgo de forma precoz facilitando la intervencién temprana, en caso
de ser necesaria, asi como su seguimiento posterior. Es aconsejable realizar una valoracion inicial
especifica de cada uno de los apartados para un posterior seguimiento en conjunto en las visitas de
seguimiento. 1) Valoracién social: se deben explorar diferentes aspectos de la situacion social del
nicleo familiar, es importante explicar a la familia la finalidad de estas preguntas para conseguir
una mayor colaboracién. En la historia clinica debe quedar recogido: datos del proceso migratorio,
tiempo de estancia en el pais de acogida, lugar de residencia, condiciones de vida, miembros de la
familia migrados, nimero y relacién del menor con los convivientes, situacién laboral de la familia,
datos sobre la escolarizacion del menor, insercién en programas de ayuda social, percepcion por
parte de la familia del nivel de integracién (colegio, barrio, ciudad...) del menor y del resto de los
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miembros. 2) Valoracién psicoldgica: el proceso migratorio, como se apunté con anterioridad, es
un momento vital estresante para la familia y también para el menor, la etapa postnatal, el inicio de
la escuela y la adolescencia son los momentos de mayor vulnerabilidad en el desarrollo del menor
y a los que el pediatra debera dedicar una mayor atencién. Existen tres habilidades o capacidades
cuya presencia en el menor y/o en su familia actGan como factor protector psicolégico en el proceso
migratorio, estos deben ser evaluados y trabajados por parte del pediatra, son: a) Competencia: ca-
pacidades personales, familiares y circunstanciales de adaptacion. b) Resiliencia: habilidad de salir
de situaciones adversas, dependerd de factores internos y externos de proteccion, c) Creatividad:
potencialidad de crear nuevas formas de vida a partir de los traumas vividos.

El éxito en el proceso de adaptacion e integracion del menor y su familia es vital para un
adecuado desarrollo de los menores ya que las secuelas de un fracaso en la adaptacion al pais
receptor se traducen en importantes consecuencias que deberdn ser valoradas: a) El nifio: retraso
del desarrollo psicomotor y fracaso escolar. b) En adolescentes y su familia: reactancia psicolégica,
sentimientos de desarraigo, fracaso, rechazo, ira y aislamiento hacia el pais receptor, rechazo hacia
su cultura y/o la cultura de acogida, embarazos no deseados, abortos con ausencia de control sani-
tario, consumo de sustancias de abuso, trabajos y actividades delictivas. Somatizaciones organicas
y crisis severas de identidad. Trastornos conductuales. Sindrome de Ulises: (estres crénico). Altera-
ciones en la convivencia familiar, actitudes disruptivas. c) Actitud.

Medidas preventivas

Vacunacién. En la mayoria de los PRB los programas de vacunacion se basan en calendarios de
minimos, lo que unido a la baja calidad de la conservacién de las vacunas da lugar a coberturas
vacunales y tasas de seroproteccién bajas. A raiz de los resultados de diversos estudios, la variable
que mejor predice el estado de seroproteccion vacunal de estos ninos es el pais de procedencia.
Los porcentajes de proteccion mas altos se encuentran en los nifios procedentes de los paises del
este de Europa, y en orden decreciente India, Latinoamérica, China 'y Africa. Se consideran vdlidas
las dosis de vacunas registradas en la cartilla de vacunacion, selladas o firmadas, donde consten
la fecha de nacimiento, fecha de vacunacién y el tipo de vacuna administrada, asegurandonos de
que el intervalo minimo entre las dosis es el correcto. En caso de que no aporten certificado de va-
cunacién o sea incompleto, se debera iniciar o completar segtin las pautas establecidas para nifos
mal vacunados teniendo en cuenta la edad y el nimero de dosis previas. Para ello se utilizaran las
pautas aceleradas que se pueden consultar en la pagina web del Comité Asesor de vacunas (http://
vacunasaep.org).

Hay que tener en cuenta que muchos nifios migrantes vacunados contra el sarampién no lo
estan contra la rubéola ni la parotiditis, siendo por tanto la triple virica la vacuna con peor cober-
tura entre estos nifios. Ademds, no hay pruebas de que la administracion de triple virica a nifios ya
inmunes al sarampion (por vacunacién o enfermedad previa) aumente el riesgo de efectos adversos
graves, por lo que la revacunacion debe realizarse siempre.

Debemos vacunar siempre frente a H. Influenzae tipo b y meningococo C ya que bien por
la epidemiologia de los paises de procedencia o por la politica vacunal generalmente no estaran
vacunados. Siempre que sea posible o esté disponible también podran recibir vacuna frente a, va-
ricela, neumococo y hepatitis A. Con excepcion de la hepatitis B, los test de laboratorio para medir
los anticuerpos vacunales no estan indicados ya que no se realizan en la mayoria de los laboratorios
y no resultan costo-efectivos.

Profilaxis de anemia ferropénica. Serd necesaria en menores alimentados con lactancia ma-
terna exclusiva por encima de los 6 meses de vida, hasta que empiecen a consumir alimentos ricos
en hierro. La dosis de estos suplementos férricos serd de 1 mgr/kg/dia. En caso de nifios mayores o
adolescentes de familias con dieta exclusivamente vegetariana también deberia tenerse en cuenta.

Profilaxis del raquitismo. Se debera llevar a cabo en todo nifio de piel oscura hasta los 18-24
meses, lactantes de madres con escasa superficie cutdnea expuesta (tipo de ropa) y en adolescentes
que por su dieta, piel oscura o escasa exposicion solar asi lo requieran. Siempre que se asegure un
buen cumplimiento se puede realizar con 400-1000 Ul de vitamina D3.

Educacion sanitaria. Los sistemas sanitarios de los paises de procedencia suelen ser en su
gran mayoria deficitarios en términos de gratuidad, actividades preventivas, controles de nifio sano,
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recursos e infraestructuras, lo que determina el desconocimiento del funcionamiento del sistema
sanitario del pais de acogida condicionando un inadecuado uso del mismo. Es labor del pediatra
investigar el grado de conocimiento de nuestro sistema sanitario y en caso de ser deficitario informar
sobre su estructura, sus derechos y deberes dentro del mismo. Los habitos y habilidades respecto
a temas de alimentacion, cuidados y habitos saludables deben de ser valorados, potenciando las
actividades apropiadas y proponiendo nuevos habitos en las conductas no adecuadas. Debe aten-
derse especialmente a habitos alimenticios, accidentes en el hogar y cuidados del nifio enfermo. El
éxito de la intervencion pasa por hacer cercanas y asequibles a su estilo de vida y posibilidades las
recomendaciones realizadas, debe tenerse en cuenta trabajar un Gnico aspecto en cada visita. Por
dltimo, para asegurar el adecuado, control y tratamiento del nifio enfermo se debe de potenciar el
feed-back con la familia incluso la practica de ejemplos en la consulta (puesta de termémetro, rea-
lizacion de lavados nasales) asegurandonos de la adecuada comprensién de las recomendaciones
realizadas.

Alimentacion. No se trata de adaptar los habitos culinarios de las familias migrantes a los de
nuestro medio. Sin embargo, siempre que observemos en el nifo datos de malnutricién, pérdida de
peso, anemia o raquitismo debemos realizar una encuesta alimentaria para poder conocer qué tipo
de alimentos son los predominantes en la dieta del nifio, en qué cantidad se consumen y cudl es la
forma de prepararlos. Los cambios se realizardn lentamente, intentando introducir algunos alimen-
tos de mayor valor nutritivo pero conservando las costumbres familiares. En el caso de la alimenta-
cion en el primer ano de vida, se deben dar unas directrices claras a cerca de la lactancia materna,
forma de preparar biberones, papillas, etc., utilizandose para ello folletos informativos traducidos o
imdgenes para su facil comprension.

Social. Deben fomentarse la integracion del menor y la familia para asegurar un adecuado
cuidado y desarrollo del nino. El principal aspecto a valorar y fomentar en el menor es el proceso
de escolarizacion que facilitara su progresiva integracion en el pais de acogida siendo esta mds exi-
tosa en edades mds tempranas. Debe de potenciarse el uso, por parte de la familia, de los recursos
disponibles para su adecuada integracion, aprendizaje del idioma, asociaciones y ONGs de ayuda
a migrantes. En el proceso de integracion social y en el medio sanitario es importante la figura del
mediador cultural sanitario que facilita la comprension de nuestra cultura y valores a las familias
migrantes y acerca al personal sanitario a la realidad vivida por las familias.

Medidas de intervencion
En funcién de los resultados obtenidos en la exploracion fisica y pruebas de cribado deberan po-
nerse en marcha protocolos especificos de seguimiento o derivacion en el caso de determinadas
patologias.

1)Patologia clinica. Si tras el protocolo inicial de cribado, se encuentran alteraciones anali-
ticas no justificables o existe sospecha de enfermedades especificas que requieran un diagndstico y
tratamiento por unidades pediatricas especializadas, se debera derivar al paciente. Los criterios de
derivacion en el niflo migrante seran: a) Sospecha de patologias concretas: filarias, esquistosomas,
etc. b) Sintomatologia de causa no aclarada: pérdida de peso, tos persistente, diarrea prolongada,
etc. c) Fiebre y sospecha de malaria, d) Tuberculosis: con las siguientes particularidades. Criterios
de infeccion tuberculosa latente en caso de; caso indice con resistencia conocidas a farmacos
antituberculosos, problemas en la tolerancia/ cumplimiento de profilaxis secundaria. Criterios de
enfermedad tuberculosa (para realizacion de estudio microbiol6gico). Sospecha de tuberculosis
extrapulmonar: linfadenopatias locales o generalizadas de caracteristicas patolégicas, hepatoesple-
nomegalia, neuropatia sensitiva o motora, crisis comiciales y trastornos confusionales, hematuria,
anemia o, eosinofilia de causa no establecida tras estudio inicial, necesidad de tratamientos antipa-
rasitarios especificos

2)Trastornos psicoldgicos: los principales sintomas a valorar en el tiempo y en la intensidad
para la derivacién a unidad de salud mental infantil son: a) Trastornos de ansiedad: el mds habitual
es el “trastorno por la angustia de separacién “ataques de panico, tensién, nerviosismo, preocupa-
ciones excesivas y recurrentes, insomnio, irritabilidad. b) Trastornos depresivos: tristeza, llantos,
sentimientos de culpa, baja autoestima, ideas de muerte, balanceo en nifos pequefios, aislamiento,
problemas de alimentacién, enuresis, encopresis, actividades de autoestimulacién, conductas agre-
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sivas y destructivas, ideas de suicidio, sintomas psicosomaticos, mentiras, fugas etc. c) Trastornos
por estrés postraumatico: revivir de forma repetitiva el trauma (juegos repetitivos, pesadillas repeti-
das, temores de separacion), evitacién del trauma (desapego, restriccion afectiva) y sintomas persis-
tentes de hiperactividad (irritabilidad, ataques de ira, dificultad de concentracién...), d) Trastornos
obsesivos- compulsivos: pensamientos obsesivos que se centran sobre todo en el miedo, e) Fobias:
fobia social, fobia escolar (estan provocadas, por la angustia de separacién, cuadros de ansiedad o
depresion latente

3)Problemas sociales: los principales criterios de derivacion a la unidad de trabajo social
son: a) Situacion de pobreza que afecten a las necesidades basicas (vivienda, alimentacién e higie-
ne), b) Falta de asistencia a las revisiones protocolarias: vacunas, revisiones de nifios sanos. Incum-
plimientos de tratamientos, c) Sospecha de algin tipo de abandono fisico o psiquico. Sospecha de
algln tipo de maltrato: fisico o psiquico. Sospecha de violencia familiar(violencia de género), d)
Falta de escolarizacion.
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Introduccidn

La adopcién en nuestro pais es un fenémeno muy frecuente y que representa todo un reto en la
actividad diaria del pediatra. A las mas de 1.000 adopciones nacionales anuales se suman mas de
45.000 ninos adoptados procedentes de otros paises desde el afo 1997 hasta la actualidad. En
general los tramites de adopcién son complejos y pueden conllevar riesgos, por lo que en muchas
ocasiones es fundamental el abordaje por un equipo multidisciplinar (psicélogos, médicos, traba-
jadores sociales, abogados, jueces, traductores, policias, acompafantes, etc.) que pueden facilitar
enormemente el proceso. En el presente protocolo se abordan los aspectos mds relevantes que el
pediatra debe tener en cuenta para la adecuada atencion del menor y su familia.

Aspectos previos

La legislacion por la que se rige el proceso de adopcion nacional e internacional en nuestro pais
tiene como marco el convenio de la Haya (1993). Dicho convenio toma en consideracion los as-
pectos recogidos en la declaracién de derechos del nifio en la toma de decisiones en esta materia,
la ratificacion de dicho convenio por parte de los estados de origen tiene especial interés en el
caso de la adopcién internacional. Las familias que quieran asumir la paternidad de un menor en
desamparo tienen que cumplir con una serie de requisitos legales que variaran dependiendo del
tipo de adopcioén. En general incluyen aspectos relacionados con condiciones psico- pedagégicas,
socio-econdémicas, la idoneidad de los adoptantes, etc. y periodos de acogimiento familiar preadop-
tivo para facilitar la adaptacion del menor a la nueva familia en el caso de la adopcién nacional.
En el caso de adopcién internacional cabe destacar la intervencion de los Organismos Acreditados
de Adopcién (OAA) o Entidades Colaboradoras de Adopcién Internacional (ECAIs) que realizan el
procedimiento en las situaciones en las que no se produce una intervencién independiente.

Consulta de preadopcién (Figura.-1)

Familia en proceso de adop-
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de un menor.
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mas de salud mas frecuentes e g

2 la zona a viajar. Inmuniza-
del pais/zona. .

ciones recomendadas para

dicha zona.

Consulta
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Utilidades de la consulta de preadopcién
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Generalmente los padres que han decidido una adopcién suelen acudir al pediatra por pri-
mera vez cuando tienen la asignacién de un nino y reciben su expediente médico y una foto (en el
caso de los adoptados internacionalmente). Inicialmente, tanto en la consulta preadoptiva como en
la primera consulta tras la llegada del menor, es importante conocer los problemas especificos de
salud y las peculiaridades de la atencién sanitaria de cada zona de procedencia o pais de origen
de modo que podamos identificar los factores de riesgo especificos de los nifos. Es obligatoria en
adopciones de niios con necesidades especiales.

Resulta de gran importancia tratar de profundizar en los siguientes aspectos: 1) Las condi-
ciones de vida del menor: procedencia de un entorno familiar, institucién o centro de acogida, la
calidad de la atencién médica recibida, condiciones higiénico-sanitarias y de nutricién, etc. 2) Las
circunstancias especificas que pudieron llevar a que el niiio fuese dado en adopcién: enferme-
dad materna, drogadiccién, abandono y/o malos tratos, discapacidad fisica en la madre o el nifo,
problemas sociales o socio-politicos, falta de recursos, etc. 3) La morbilidad prevalente en la zona
geografica especifica si nos referimos a adopcién internacional.

Los problemas de salud mas frecuentemente observados en ninos adoptados se muestran
en la (Tabla I). El expediente o informe médico del adoptado en el primer momento nos puede
aclarar muchos de los aspectos anteriores y alertarnos de algunos problemas que precisen de aten-

Tabla I: Principales factores de riesgo en los nifios adoptados

Exposicion prenatal a toxicos (especialmente al alcohol) u otras sustancias
Exposicion prenatal a infecciones de transmision vertical (especialmente sifilis, virus
de la hepatitis C y citomegalovirus)

Gestacion no controlada médicamente

Parto prematuro y/o sin atencion médica

Retraso de crecimiento intrauterino o bajo peso al nacer

Abandono desde temprana edad (falta de figuras parentales)

Malos tratos y negligencias

Institucionalizacion prolongada

Deprivacion nutricional y psicoafectiva

Exposicion a enfermedades infecciosas endémicas

Enfermedades hereditarias

Cuidados médicos preventivos ausentes o limitados

Atencidén médica ausente, inadecuada o no especializada

cion especifica en el futuro aunque en ninglin caso se podrd confirmar o descartar la existencia de
patologias. Es por ello que en ocasiones (y mas frecuentemente en adopcién internacional) pueden
incluir datos erréneos o confusos. De este modo, segtin la guia consensuada de salud en adopcién
internacional publicada por CORA (Coordinadora de asociaciones en defensa de la adopcién vy el
acogimiento) se podrian considerar segin su calidad como “aceptables” los procedentes de la India
y paises latinoamericanos, “limitados” los elaborados en paises del sudeste de Asia y algunos de
Africa, “deficientes” los procedentes de China y paises de Europa del este, y “muy deficientes” los
elaborados en la Federacion Rusa. Una interpretacion prudente resulta fundamental y podriamos
considerar que la simple evaluacion e interpretacion del informe médico pre-adoptivo elaborado en
muchos de estos paises no es suficiente para conocer la salud fisica y mental real del menor.

A pesar de todo ello, es basico intentar obtener la maxima informacién util para los padres
e identificar la existencia de problemas médicos y de factores de riesgo que pudieran afectar al de-
sarrollo del adoptado. Resulta dtil elaborar un listado de preguntas que los padres podran hacer a
través de sus agencias o intermediarios para completar estos datos.

En estos casos, es necesario recoger los siguientes datos si se encuentran disponibles: 1) La
fecha de nacimiento y los datos del momento del parto y periodo neonatal. La informacién de la
situacion médica de la madre y/o posibles factores de riesgo se consigue en muy raras ocasiones
en los casos de adopcién internacional. 2) Lugar de procedencia: entorno familiar, institucién u
orfanato. 3) Edad y estado de salud al ingreso en el centro de acogida/orfanato, asi como, el motivo
de acogida y si recibi6 atencion médica previa. 4) Problemas médicos que han necesitado trata-
miento farmacolégico o que puedan precisar de seguimiento o cuidado especializado posterior. 5)
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Enfermedades actuales. 6) Datos de la evolucién del crecimiento y desarrollo fisico y psicomotor
(aproximados, ya que muchas veces no se conoce con exactitud la fecha de nacimiento o de ingreso
en el centro de acogida ni las condiciones en las que se toman las medidas, en el caso de adopcion
internacional). 7) Estudios serolégicos. 8) Estado de inmunizaciones y reaccién de Mantoux. 9) Da-
tos sobre el comportamiento y alimentacion asi como de actividades diarias, conductas y desarrollo
escolar. 10) Puede resultar muy (til fotografias o videos que ayuden a valorar el aspecto general del
nino y completar datos sobre su desarrollo.

La consulta de preadopcién puede ser también un momento adecuado para: 1) Revisar con
los padres los motivos de la adopcién y sus expectativas. 2) Informar adecuadamente de los pro-
blemas potenciales de salud segtin la zona/pais de origen o sobre la evaluacién e interpretacion de
los datos disponibles del nifio. 3) Si tienen que viajar a zonas con riesgo potencial: informar de las
medidas sanitarias a adoptar por ellos antes del viaje, asi como recomendaciones del botiquin que
deben llevar y la actitud a seguir ante posibles incidencias médicas que puedan ocurrir en los dias
de estancia en el pais. 4) Explicar la necesidad de la consulta postadopcién: se fija la fecha de la
misma y se les explica qué tipo de pruebas se le realizard al menor. 5) Dar las normas bésicas de
cuidado del nifo. Se les aconseja que si tienen algtn problema médico (fiebre, diarrea...) acudan
de Urgencias o adelanten la cita.

Consulta de postadopcion

La primera visita al pediatra del nifio adoptado debe realizarse en los primeros 10-15 dias tras la
llegada del nifio, siempre y cuando no presente signos de enfermedad aguda. Esta temporalidad no
es arbitraria: hasta en un 15% de los menores aparece algtn problema no sospechado previamente
a su adopcién y en muchas ocasiones son enfermedades infectocontagiosas, por lo que se podria
poner en riesgo a la familia. Ademas los primeros dias con la nueva familia resultan fundamentales
para la observacién de los habitos del nifio y para saber cémo estd siendo la adaptacién a su nuevo
ambiente. Esta primera visita tratara de conseguir tres objetivos: 1) Realizar una completa anamne-
sis de los antecedentes sanitarios del paciente a través de la informacion recopilada por los padres
adoptivos (que completaria a la realizada si hubo consulta de preadopcién previa). 2) Realizar una
primera exploracién fisica completa. 3) Solicitar exploraciones complementarias. Las pruebas de
laboratorio que se deben solicitar de forma rutinaria en este momento son las siguientes: a) Hemo-
grama (serie blanca, roja y plaquetaria), b) Bioquimica elemental que incluya pardmetros de funcién
renal, hepdtica, anémicos (hierro, transferrina y ferritina sérica) y cribado de raquitismo (fosfatasa
alcalina, calcio y fésforo), c) Bioquimica y sedimento de orina (urocultivo si existe sospecha de
infeccion), d) Estudio de pardsitos en heces (3 muestras tomadas preferiblemente en dias alternos)
y coprocultivo (si sospecha clinica), e) Serologia VIH (si es positiva, confirmacién mediante la pre-
sencia de DNA-VIH por técnicas de PCR), f) Serologia Hepatitis B (si fuera positiva, determinar anti-
HBc IgM, HBeAg, anti-HBe y anti-hepatitis Delta) y Hepatitis C (si es positivo, confirmar midiendo
carga viral mediante PCR), g) Serologia de Sifilis (RPR y/o VDRL). Si son positivas, realizar prueba
treponémica especifica (FTA-ABS IgG) y derivar a centro especializado, h) Intradermorreaccién de
Mantoux (incluso en pacientes vacunados de BCG):

-Se considera positiva si presenta induracion > 10 mm. En estos casos se debe realizar ra-
diografia de térax e iniciar tratamiento de infeccién tuberculosa latente si es normal o ingreso para
toma de muestras en caso de ser patolégica.

-Si < 10 mm: se recomienda repeticion de la prueba a los 3-6 meses a excepcion de presen-
tar factores de riesgo objetivados (nifios en contacto con TBC activa, niflos con sospecha clinica o
radiolégica de TBC, nifos inmunodeprimidos/VIH y nifios seroconversores de Mantoux).

Las siguientes pruebas complementarias se solicitardn en casos concretos:

1)Estudio de hemoglobinopatias (en caso de alteraciones sugestivas de la serie roja o en pro-
cedentes de areas de alto riesgo): electroforesis de hemoglobina para cribado de talasemias
(China, India y sudeste Asidtico), drepanocitosis (Caribe, Africa subsahariana, India y Latino-
américa), y determinacién de Glucosa-6-fosfato deshidrogenasa (Africa subsahariana).
2)Cribado endocrino-metabdlico con hipotiroidismo y fenilcetonuria en menores de 6 meses.
3)Pruebas de funcion tiroidea (TSH, T4 libre y total) en niflos mayores de 6 meses con retraso
del desarrollo fisico y/o psicomotor.
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4)Estudio de paludismo ante sospecha clinica o en procedentes de zonas de alto riesgo (Africa
subsahariana, India, sudeste Asiatico y centro y sudeste americano).

5)Serologia Hepatitis A si sospecha clinica o antecedente vacunal.

6)Serologia a CMV, toxoplasma y rubéola, si sospecha clinica o madre adoptiva embarazada.
7)Serologia a Trypanosoma cruzi para investigacién de enfermedad de Chagas en procedentes
de centro y Sudamérica.

8)Niveles de plomo en sangre en niflos mayores de 12 meses especialmente en nifios de origen
chino o procedentes de orfanatos con anemia refractaria al tratamiento con hierro, retraso del
neurodesarrollo o trastornos del comportamiento (PICA, irritabilidad, hiperactividad)

Seguimiento

Evaluacion y seguimiento del crecimiento y desarrollo puberal. En la primera visita es imprescin-
dible recoger talla, peso y perimetro cefdlico, que servirdn para tener una aproximacion del estado
de salud del paciente previo a su adopcién y para poder realizar un correcto seguimiento de su
evolucion posteriormente. Las revisiones de estos parametros en los dos primeros anos tras la adop-
cion deben hacerse cada 6-12 meses, aunque dependera de la situacion individual de cada nifo. Se
recomienda utilizar las graficas de crecimiento estandarizadas de la OMS.

Si nos encontramos ante un menor que presenta valores <2DS y que no recupera en los
primeros 6 meses (en ninos adoptados menores de un afo), es necesario descartar la presencia de
alguna patologia médica o incluso intolerancias alimentarias. Si son mayores, la recuperacién del
peso o talla puede ser mds lenta, principalmente si inicialmente hay un grado severo de desnutri-
cion. Generalmente el pardmetro que mas se afecta es la talla, que se relaciona de forma directa-
mente proporcional al tiempo de estancia en el centro de acogida/orfanato. En el estudio del retraso
estatural tenemos que vigilar la velocidad de crecimiento adecuada, solicitar edad 6sea y descartar
causas médicas bdsicas. Generalmente podemos esperar alrededor de un afo antes de enviar al
nifo al especialista en endocrinologia. Un perimetro cefalico < 2 DS es un pardmetro indicador de
malnutricién intrauterina y de la primera infancia y esta directamente relacionado con la presencia
e problemas neurolégicos y retraso mental en estos nifos.

En relacion al desarrollo puberal es muy importante tener en cuenta la procedencia del nifio
para evitar falsos diagnésticos de pubertad precoz. Asi, en casos de adopcién internacional se han
observado que algunas nifas procedentes de la India, sudeste asiatico y la regién de las Américas
pueden tener casos de pubertad adelantada por encima de los 4 afos.

Valoracion del estado de nutricion. En una cuarta parte de los nifos procedentes de adop-
cién internacional y entre un 10 y un 46%, segln las series, de los procedentes de adopcién nacio-
nal presentan malnutricién. Esta no sélo se debe a una carencia en la alimentacion (o inadecuada
técnica de alimentacién), sino también a situaciones de deprivacién afectiva y emocional. Para va-
lorar el estado de nutricion pueden utilizarse varias férmulas, una de las mas utilizadas es el indice
nutricional de Waterlow (INW) y la relacion entre el perimetro braquial y cefalico (IN) en el caso de
lactantes (Tabla II).

Tabla II. Valoracion del estado nutricional

- Indice Nutricional de Waterlow: INW = [(Peso real x talla P50) / (Peso P50 x talla
real)] x 100 (peso en kg y talla en cm)

¢ INW < 70%: malnutricién grave
e INW 70 — 79%: malnutricién moderada
e INW 80 - 89%: malnutricion leve
¢ INW 90-109%: normal
e INW 110-119%: sobrepeso
e INW >120%: obesidad
- Relacion entre perimetro braquial y cefalico (lactantes): IN = Perimetro braquial (en
tercio medio del brazo no dominante) / Perimetro craneal.
e IN:<0,31: nifio malnutrido
e IN: 0,31 —0,36: nifio normal
* IN: > 0.36: niflo obeso
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En casos de malnutricién debemos ampliar los estudios bioquimicos solicitados, incluyendo pro-
teinas totales, perfil tiroideo y marcadores de celiaquia. En general, las secuelas de la malnutricion
son mayores cuanto mayor ha sido el tiempo de deprivacion nutricional o psicoafectiva, aunque
la mayoria de ellos se recuperan adecuadamente con el paso del tiempo. Un fenémeno que cada
vez va siendo mas frecuente es la presencia de sobrepeso y obesidad en los nifios, principalmente
en los procedentes de adopcién nacional. Encontramos que hasta un 18.8% de los nifos de los
residenciales basicos tienen sobrepeso/obesidad, cifras que son menores que las encontradas en la
poblacién general. En estos casos es necesario tomar medidas adecuadas y descartar la presencia
de sindrome metabdlico.

Evaluacion del desarrollo psicomotor. Es fundamental conocer el estado del desarrollo psi-
comotor, para lo que utilizaremos el Test de Denver (0-6 afios) y el Test Haizea-Llevant (0-5 afios).
Se tienen que realizar en la primera visita y a los 6 meses de ésta, siendo en este segundo momento
en el que la evaluacion tiene mayor valor y en el que decidiremos si es necesaria la valoracién por
parte de atencion temprana. Generalmente una estimulacién y apoyo adecuados logra que el re-
traso psicomotor se recupere en estos pacientes en un plazo aproximado de un afo. La presencia
de un retraso psicomotor evidente (mds adn si se encuentra alterado el perimetro cefalico) obliga
a descartar infecciones congénitas e hipotiroidismo. Otro punto a tener en cuenta para evaluar el
desarrollo psicomotor es la confirmacion o sospecha de que el nifio fue prematuro.

Evaluacion y seguimiento de la vision y la audicion. Se recomienda una valoracion por parte
del oftalmélogo y/o ORL infantil en los primeros 6 meses tras la [legada del menor, especialmente si
se sospecha hipoacusia o déficit visual y en aquellos procedentes de adopcién internacional o que
presentan antecedentes de prematuridad, sifilis congénita, malformaciones craneofaciales o sindro-
me alcohdlico fetal.

Evaluacion de la denticién. Debe evaluarse la integridad de la denticién primaria en todos
los niflos en los primeros 6 meses tras su llegada, especialmente si son mayores de 18 meses. Las
principales causas de alteraciones en la denticién son el raquitismo, la malnutricién, la fluorosis y
las caries por exceso de azicar en la alimentacion.

Evaluacion de la edad cronolégica. En algunos paises la fecha de nacimiento asignada no
es la correcta, por ello se recomienda la realizacion de la edad ésea a la llegada y a los 12 meses
en aquellos menores en los que se encuentre un retraso del desarrollo psicomotriz y madurez social
segln la edad referida inicialmente.

Otras evaluaciones. Basandonos en la informacién de los documentos médicos aportados y
sobretodo en la exploracién clinica realizada se consultara con subespecialistas pediatricos cuando
sea necesario. En todos los casos hay que evaluar la presencia de secuelas de maltrato fisico, emo-
cional y/o sexual a través de indicadores fisicos y comportamentales del menor.

Evaluacion, seguimiento y actualizacion del estado de inmunizacion. Se deben revisar las
vacunaciones administradas y adecuarlas a las del calendario vigente de la comunidad adoptiva y
de acuerdo a la edad del nino ya que podemos encontrar muchos problemas a la hora de evaluar su
estado de inmunizacién: falta de informacion, escasa fiabilidad del certificado aportado, calendario
vacunal incompleto, intervalos inadecuados entre vacunas, etc. En casos de adopcién internacional,
se ha descrito que uno de los mejores predictores para evaluar el estado de inmunizacion es el pais
de origen. Asi los nifos mejor vacunados proceden en orden decreciente de: Europa del este, India,
América latina, China, y los de peor cobertura vacunal los procedentes de Africa, Nepal y Haiti.
Aproximadamente el 70% de todos los nifios adoptados presentan un certificado de vacunacién
valido, un 15% no valido y el 15% restante no presenta ningtin documento.

En general, el objetivo es alcanzar cuanto antes el mismo grado de inmunizacién en estos
nifnos que los demds nifos de su entorno y edad. Especialmente interesante pueden ser algunas
consideraciones sobre las distintas vacunas:

a)Vacuna Hepatitis B (VHB): segtin la OMS tan solo un 30-40% de los nifios procedentes de
paises en vias de desarrollo presenta una adecuada cobertura vacunal. Por ello estd indicada
la serologias frente a Hepatitis B (HBsAg, anti-HBs y anti-HBc) en todos los casos, incluso en
aquellos que presenten un certificado vacunal completo.

b)Vacuna triple viral (TV): es muy frecuente que los nifios no estén inmunizados frente a los
tres antigenos. En muchos paises se administra exclusivamente la vacuna monovalente frente al
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sarampion y antes de los 12 meses de edad considerandose incompleta la inmunizacién.
c)Difteria-Tétanos-Tosferina (DTP): bastante extendida en todos los paises, si bien se recomien-
da dosis de recuerdo segin edad y lugar de procedencia.
d)Haemophilus influenzae b, meningococo C, neumococo y varicela: generalmente no estan
inmunizados frente a estas vacunas, por lo que estan recomendadas en todos ellos segin ca-
lendario vacunal de la comunidad auténoma adoptiva.
e)Vacuna BCG: la mayoria de los ninos procedentes de adopcion internacional la han recibido
al nacimiento (se puede comprobar buscando la escara o cicatriz cutanea residual). Es un dato
a tener en cuenta al evaluar la respuesta de la prueba tuberculinica.

En la (Tabla I1l) se muestran el nimero de dosis de cada vacuna sistemdtica segin la edad.

Tabla II1. Numero de dosis de cada vacuna sistematica segun la edad
(adaptado del CAV-AEP 2012)

Edad VHB DTPa' Td* Polio® Hib® MenC’ VNC® TV’ VPH® Varicela’
<24 3 4 - 4 1-4 1-3 2-4 1 - 1
meses

24 m 3 4-5 - 4 1 1 1-2 2 - 2

-6

afos

7al8 3 - 3 3 - 1 - 2 3 2
afos

'La 5 dosis de Tdpa no es necesaria si la 4* dosis de DTPa se administré con >4anos. La DTPa se
puede administrar hasta los 6 afios. La Tdpa, con componentes de difteria y tos ferina de baja carga
antigénica, estd autorizada desde los 4 anos de edad. 2En nifios de 7 anos 0 mds administrar vacuna
de tétanos-difteria de baja carga antigénica. En las dosis de refuerzo, una vez completada la primo-
vacunacion, se recomienda utilizar la vacuna Tdpa. 3Sélo si la 3? dosis se administré antes de los 4
anos de edad se requerira una 4* dosis. *Ntimero de dosis segtin edad de inicio: 4 en menores de 6
meses; 3 entre 7-11 meses; 2 entre 12-14 meses; 1 entre 15 meses y 5 afos. *Meningococo C: segln
edad: 2 dosis en menores de 12 meses con una de refuerzo en el 2° afio de vida; una dosis en los
vacunados a partir de los 12 meses de edad. ®*Vacuna conjugada frente a neumococo: n° de dosis
segln edad de inicio: 4 en menores de 6 meses; 3 entre 7-11 meses; 2 entre 12-23 meses entre 24
meses y 5 anos: 1 de Prevenar 13® (1 6 2 en grupos de riesgo, ver texto) y 2 de Synflorix®. Prevenar
13® y Synflorix® estan autorizadas hasta los 5 anos. 72 dosis a partir de los 2-3 afos de edad.
%Vac Papiloma humano: solo para nifas. 3 dosis entre los 11 y los 14 afios de edad. °2° dosis a partir
de los 2-3 afos.Original disponible en http://goo.gl/f3fij [consultado 20 mayo 2012].

Evaluacion y seguimiento psicosocial. Desde el punto psicosocial el proceso de adopcién va
a suponer un gran esfuerzo por parte del nifio y de la familia adoptiva, que se enfrenta a la crianza
de un hijo con el que no comparte lazos biol6gicos y del que desconocen sus situaciones vitales
previas(en muchas ocasiones dolorosas) y cémo éstas podran influir en el posterior proceso de
adaptacion a la familia.

La llegada al nuevo hogar supone un importante cambio que puede generar gran estrés y
ansiedad para los ninos. Son muchos los problemas y situaciones que podemos encontrar en este
camino hasta lograr una completa integracién familiar y social. Algunos pueden ser: 1) Dificultades
para la vinculacién: ansiedad de separacién, miedo al contacto fisico, rechazo a los acercamientos
afectivos, rechazo selectivo hacia uno de los progenitores, afecto indiscrimado hacia cualquier
extrano. 2) Problemas de suefio: insomnio, terrores nocturnos, pesadillas,hipersomnia o suefio in-
tranquilo. 3) Problemas con la alimentacion: problemas para masticar y tragar alimentos sélidos,
rechazo ante nuevos alimentos, apetito desmedido. 4) Reacciones regresivas: enuresis y encopresis
secundarias, episodios de llanto, ira o agresividad inmotivados. 5) Problemas del lenguaje: de-
penderdn en gran medida de la edad del nifio y del conocimiento de nuestro idioma (en casos de
adopcién internacional). 6) Problemas sociales: aislamiento, dificultades de atencién y autocontrol,
dificultades para aceptar normas y limites, miedo a las relaciones sociales o sociabilidad indiscrimi-
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nada y, en general, cualquier alteracién del comportamiento que no permita una adecuada integra-
cion en el dmbito familiar, social y escolar.

Normalmente, lo esperable es que en un periodo no muy amplio de tiempo todos estos pro-
blemas desaparezcan, aunque este tiempo tiende a ser mds prolongado a mayor edad del adoptado.
Si esto no ocurre asi y la adopcién no se realiza adecuadamente, pueden estar surgiendo problemas
mas complicados y podrd ser necesario derivar a estas familias para recibir apoyo postadopcién
especializado.

Algunas de las situaciones que nos deben hacer solicitar asesoramiento e incluso tratamien-
to mds especializado pueden ser las que a continuacion describimos: 1) Dificultades de integracion
social. 2) Comportamientos sexuales precoces o inapropiados. 3) Comportamientos que ponen en
peligro su salud o la de los demas. 4) Comportamientos inaceptables por la familia. 5) El nifio se
muestra triste, deprimido o aislado. 6)El nifio presenta dificultades escolares que no saben afrontar
en el colegio. 7) La familia manifiesta ansiedad, problemas con otros hijos, incapacidad para su
crianza o desilusion ante el nuevo miembro. 8) El niflo no reconoce a la familia como suya (pasado
el periodo adaptativo conveniente entre 6-12 meses). 9) La relacién con el niflo genera problemas
serios en la pareja o entre el resto de familiares. 10) Cualquier otra circunstancia que genere sufri-
miento a la familia y que no sepamos cémo afrontar.

Otras consideraciones de interés sobre adopcién, tanto nacional como internacional, se
pueden consultar en la web de CORA (www.coraenlared.org/).
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Capitulo 11. Maltrato infantil
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Introduccién

El Maltrato Infantil (MTI) supone un reto para los pediatras, por la complejidad del tema y por la
necesidad de colaboracion con otros profesionales, para su correcto abordaje. A lo largo de nues-
tra vida profesional nos vamos a encontrar con casos de MTI. Como pediatras que cuidamos de la
salud de los menores, debemos cuidar su bienestar fisico, psiquico y social. Por lo tanto tenemos
que conocer y definir con precisién cudl debe ser nuestra actuacion en los casos de MTI. Siguiendo
la estructura de pensamiento y metodologia pedidtrica, seguiremos el mismo procedimiento que
aplicamos en otras patologias, realizando un diagnéstico y procurando el tratamiento adecuado.
En consecuencia los pasos a seguir son: 1) Diagnostico-Deteccion. 2) Notificacion. 3) Asegurar la
proteccion del menor. La intervencién del pediatra debe estar necesariamente coordinada con los
diferentes profesionales que van a estar implicados con el menor y la familia. Y, la mejor manera, es
trabajar en Red. Una Red tupida, para que el menor se encuentre protegido.

Definicion

El MTI es toda violencia, perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o trato negligente, malos tratos
o explotacién; mientras el menor se encuentra bajo la custodia de sus padres, de un tutor o de cual-
quier otra persona o institucién que le tenga a su cargo. (Convencién de los derechos de los nifios
de las Naciones Unidas. Asamblea General 1989).

Incidencia

Los casos notificados, se consideran la punta del iceberg. No existen registros unificados; pero la
cifra que se estima en la actualidad es de un 15%. Correspondiendo a: 1) Negligencia: 50 %. 2)
Maltrato psiquico: 27%. 3) Maltrato fisico: 11%. 4) Abuso sexual: 6%.

Tipos de maltrato

Maltrato fisico: cualquier accion no accidental que provoque dafo fisico y/o enfermedad
en el nino/a, o le coloque en grave riesgo de padecerlo. Negligencia: desatencion constante de las
necesidades fisicas (alimentacion, vestido, higiene, cuidados médico-sanitarios) y de la proteccion
y vigilancia de situaciones peligrosas y exposicion reiterada a situaciones de accidentalidad.

Maltrato psicoldgico o emocional: hostilidad verbal crénica (insulto, burla, desprecio, criti-
ca, amenaza de abandono) y bloqueo constante de las iniciativas de interaccién infantiles (desde la
evitacién, hasta el encierro o confinamiento).

Abuso sexual: cuando una persona adulta se involucra en actividades con menores, cuyo
fin es excitar o excitarse sexualmente. Puede ser una persona adulta u otro menor con diferencia de
edad, cinco afos en la infancia y diez anos a partir de la adolescencia. Las lesiones fisicas son poco
frecuentes: las encontraremos sélo en un 5% de los casos. Si hay revelacion de abuso por parte de
un nifo o nifa en un 95% es cierto. Tenemos que creer al menor.

Sindrome de Munchausen “por poderes”: como forma de Maltrato fisico debido a la induc-
cién o simulacion de sintomas, casi siempre evocadores de patologias graves, se sopechara ante:
a) Sintomas y signos que no se explican por los cuadros clinicos y pruebas habituales. Se tiene la
impresion de estar ante un caso insélito. b) Sintomas y signos que “solo ve” la persona que cuida
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del menor o que sélo aparecen cuando el menor estd en el domicilio o camino del centro sanita-
rio. c) Demanda excesiva de pruebas complementarias sin base clinica y sin preocupacién por las
consecuencias de éstas para el nifio/a. d) No confundir con progenitores demandantes que estan
preocupados por lo que le ocurre a su hijo/a o con el “Dr. Shopping” que acuden al pediatra como
quién va de compras sin necesitarlo. Consumismo sanitario.

Maltrato institucional: 1) Sindrome del peloteo con derivaciones interprofesionales no ade-
cuadas y poco resolutivas. 2) Efectos yatrogénicos de intervenciones de proteccion tardias, intem-
pestivas o inadecuadas. 3) Victimizacién secundaria, con intervenciones innecesarias de varios ser-
vicios. 4) Insuficiencia e inadecuacion de los recursos terapéuticos para los menores.

Valoracion del maltrato.

Segun la intensidad, el maltrato puede ser leve, moderado o grave, definiéndose cada una de estas
formas como seguidamente detallamos:

Maltrato leve (L): cuando la conducta maltratante no es frecuente y su intensidad es minima. Los
efectos del maltrato recibido no han provocado dafos en el menor ni se prevé que se produzcan.
Si se ha producido dafio, éste no es significativo, por no requerir intervencion o tratamiento espe-
cializado.

Maltrato moderado (M): cuando el maltrato recibido, por su intensidad o frecuencia, ha provocado
dafos en el menor, o se prevé que puedan producirse en su futuro desarrollo.

Maltrato grave (G): cuando los efectos del maltrato recibido pueden hacer peligrar la integridad fi-
sica o emocional del menor, o provocar danos significativos en su desarrollo. O existe un alto riesgo
de que puedan volverse a producir los episodios de maltrato. O bien el menor es muy pequeo o
padece algun tipo de enfermedad o discapacidad que le hacen especialmente vulnerable.

Diagnostico

La mayor dificultad para establecer un diagnéstico es diferenciar si el caso que tenemos delante
constituye una sospecha de MTI o se debe a otra causa. La deteccién precoz ayuda a un pronds-
tico positivo tanto en la cronicidad del MTI como en su gravedad. Para diagnosticar un MTI, no es
necesario poseer una certeza absoluta. Es suficiente poseer una sospecha razonable. Tal sospecha
deriva de la observacion de algunos indicadores tanto fisicos como comportamentales del menor
o sus cuidadores. (Tablas 1 y II). Hay dos situaciones que de manera especial requieren proteccién
ante una sospecha de MTI: menores de dos anos y revelacién de abuso sexual, por su especial vul-
nerabilidad. Una vez realizado el diagnéstico de sospecha de MTI estamos obligados a notificar a la
Trabajadora Social (TS) del Centro de Salud y Asegurar la proteccién del menor.

Protocolo de actuacién ante la sospecha de MTI en Atencién Primaria. Ante la sospecha
razonada de MTI a un menor se debe notificar siempre a la TS del Centro de Salud. La TS realizard
una primera valoracién del caso que junto con la informacién del pediatra y enfermera estableceran
la gravedad del caso: leve, moderado y/o grave. Si el caso es leve, el menor sera protegido desde
el Centro de Salud, con la intervencién del equipo de Pediatria y TS. Si la gravedad es moderada-
grave, la TS contactard con los Servicios Sociales municipales quienes movilizaran la Red en la que
se mueve el menor para su tratamiento y proteccion: Centro de Salud, Educacién, Salud Mental,
Policia, Servicios Comunitarios (ludoteca, patronato de deportes u otros). Si en esta valoracién mul-
tidisciplinar se establece el caso como grave o de especial riesgo de desproteccion se notificard
a la Direccién General de Familia/Servicios de Proteccién al menor para que tomen las medidas
adecuadas para garantizar su proteccion.

Los criterios de derivacion a urgencias hospitalarias serdn: 1) La presencia de lesiones fisicas
que requieren diagndstico o atencién urgente, 2) TCE, 3) Fracturas 6seas, 4) Quemaduras graves, 5)
Heridas, 6) Hematomas multiples, 7) Intoxicaciones y 8) Abuso sexual.

Protocolo de actuacion ante un MTI en los Servicios de Urgencias Hospitalarias (Fig.-1).
Los objetivos de la intervencion en los servicios de urgencias, se pueden concretar en las siguientes
actuaciones: 1) Establecer el diagnéstico o la sospecha diagnéstica. 2) Instaurar el tratamiento nece-
sario. 3) Asegurar la proteccién del menor para que no vuelva a ser agredido. 4) Notificar SIEMPRE
esta eventualidad: a) Trabajadora social del hospital y b) Pediatra de referencia en AP.
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Figura.-1 Maltrato infantil
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Cuando debe solicitarse la presencia del forense. El diagndstico de maltrato infantil (M)
suele tener consecuencias legales, motivo por el que, siempre que haya que recoger pruebas y
evidencias judiciales (muestras bioldgicas, resultados de pruebas de laboratorio o radiolégicas u
obtencion de fotografias) serd el médico forense quien se encargard de procesar y custodiar las
pruebas. Cuando el forense no pueda acudir y esté justificado, avisar al juez de guardia y seguir
sus instrucciones. Siempre escribir en la historia que se avisa al forense y /o al juez de guardia y el
resultado de la comunicacion.

Actuacion en urgencias. En todos los casos los pasos a seguir serdn los mismos que en
cualquier otro acto médico: a) Anamnesis, b) Exploracion fisica, c) Exdmenes complementarios y
d) Tratamiento. La Unica diferencia estriba en que en estos casos estamos obligados a asegurar la
PROTECCION del menor y a NOTIFICAR a los trabajadores sociales, a su pediatra y en ocasiones a
otras autoridades (juez, fiscalia de menores).

a)Anamnesis. Es el instrumento mds importante que posee el médico para valorar el posible
maltrato y se debe evitar duplicar las entrevistas. Se realizard por la persona mds experta en ese
momento y debe procurarse: 1) Interrogar al nifo (si la edad lo permite) con preguntas apropiadas
para su edad. 2) Anotar literalmente las palabras utilizadas por el nifio. 3) Entrevistar a la persona/
familiar que acompane al nifio, sin discutir la credibilidad. 4) Separar en la entrevista, siempre que
sea posible, al nifo y a sus familiares. 5) Evitar dirigir o apoyar los acontecimientos relatados, al
igual que evidenciar ninguna actitud juzgadora hacia los encargados del nifo. Se tratar de descu-
brir situaciones de riesgo (pasadas, presentes o futuras) para el nifio, velando por su seguridad, sin
culpabilizar inicialmente a nadie.

b)Exploracion. Es necesario ser muy cuidadoso y evitar reexploraciones innecesarias, ha-
ciendo constar las siguientes consideraciones: 1) Registrar percentil de peso y talla. 2) Hacer constar
estado de higiene, vestimenta y nutricién. 3) Desnudar al nifio completamente. 4) Anotar (incluso
fotografiar) todas las lesiones presentes. 5) Palpar parrilla costal y extremidades en busca de posibles
lesiones Gseas o callos de fractura (Tabla IlI).

{139}



Manual de Pediatria Social

Tema III. Tiempo de evolucion de los hematomas

Aspecto Tumefaccion Negro, Rojo, Rojo- Verdoso Amarillento
hipersensible azul, violaceo purpura
oscuro
Edad 0-2 dias Inmediato 1-5 dias 5-7 7-10 2-4
(<1 dia) dias dias semanas

c)Exploraciones complementarias. Ademas de las pruebas especificas destinadas a diagnos-
ticar lesiones, se deben aplicar los siguientes procedimientos: 7) En menores de 2 afios o pacientes
con disminucion del nivel de conciencia: a) TAC craneal, b) Examen de fondo de ojo por el oftalmé-
logo, c) Estudio radiolégico en que se incluirdn: térax AP y L, parrilla costal, AP de extremidades,
APy L de columna lumbosacra con pelvis y caderas, columna cervical L y craneo AP y L. La repeti-
cion del TAC a los 7-10 dias puede revelar fracturas ocultas no detectadas en las primeras imagenes
aunque la RNM es mds sensible para detectar sangrado subagudo a los 3-5 dias. 2) En mayores de
2 afios. Se realizaran exploraciones complementarias en funcién de la clinica y los hallazgos en la
exploracién. 3) En todos los pacientes: a) Analitica sanguinea con el fin de descartar otras posibles
etiologias de las lesiones y encontrar datos que apoyen el diagnéstico: hemograma, coagulacion,
perfil hepatico, amilasa y CPK. b) Analitica de orina, ¢) Sangre oculta, d) Téxicos o niveles de medi-
camentos en caso de sintomas neurolégicos inexplicados.

Tratamiento. Junto a las pautas mencionadas, para notificar y valorar al paciente, en cada
caso habrd un tratamiento especifico en funcién de las circunstancias y posibles lesiones que se
encuentren. Debiéndose de forma sistematica tratar no sélo los aspectos fisicos y/o biol6gicos, sino
también el componente psicolégico. Con lo que forma sistematica se podrian establecer un esque-
ma terapéutico que incluya: a) Estabilizacion del paciente, b) Tratamiento de las lesiones especifi-
cas, c) Apoyo psicolégico, d)Prevencion de posibles reincidencias.

Diagnostico

SOSPECHA: Distocia social

SEGURO: Abuso/maltrato: Leve, Moderado o Grave (Segun los indicadores de gravedad consensua-
dos y validados)

Destino: a la hora de dar el alta debemos asegurar la PROTECCION del menor: a) Si se ha
valorado como leve/moderado y el menor esta protegido: alta domiciliaria, b) Si, leve/moderado y el
menor no estd protegido: se enviara a un centro de acogida a menores. También se podria hospitali-
zar como medida de proteccion, c) Si, grave: ingreso hospitalario, en caso de negativa de la familia
avisar al juez de guardia, d) Si dudoso pero menor no protegido: ingreso hospitalario para vigilar
entorno familiar y obtencién de nuevas pruebas.

Notificar siempre. 1) Cumplimentar la hoja de notificacion y registro. 2) Comunicar el caso
a Trabajo Social del hospital. 3) Comunicar el caso al pediatra de referencia de AP (enviar y validar
el informe y si es posible telefonear). En todos los casos graves o siempre que el paciente fallezca en
urgencias con motivos no aclarados, hay que comunicar los hechos al juez de guardia.

Protocolo abusos sexuales (Fig.-2)

Criterios de actuacion urgente: 1) Agresion esporadica reciente (abuso en las dltimas 72 h). 2)
Abuso crénico en el que la dltima agresion ha ocurrido recientemente (menos de 72 h). 3). Sinto-
mas, de aparicion reciente, que hagan sospechar la existencia de abusos. 4) Hallazgos de signos de
sospecha durante la exploracién clinica. 5) Riesgo de pérdida de pruebas. 6) Necesidad de protec-
cion urgente de la victima (el posible agresor convive con la victima). 7) Necesidad de tratamiento
urgente (fisico o psicolégico). Los no urgentes seran derivados a su pediatra de atencién primaria y
trabajadora social de su equipo de primaria. Hay que tranquilizar a la familia y orientarlas. Se trata
de no someter al menor a varias interrogaciones y exploraciones. En estos pacientes se tiene que
trabajar desde su Centro de Salud con el pediatra y la trabajadora. social que seran los que hagan
la intervencién y la notificacion.
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Figura.-2. Abuso sexual
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Los objetivos de la intervencion médica en los casos de abuso sexual son: 1) Establecer el
diagnéstico o la sospecha diagndstica. 2) Instaurar el tratamiento necesario. 3) Asegurar la protec-
cioén del menor para que no vuelva a ser agredido. 4) Notificar a las autoridades si ha habido un
delito (Brigada asistencial), a trabajo social del hospital y a su pediatra de AP.

Anamnesis. Sera realizada siempre por el médico mas experto, incluird actuaciones: a) Inten-
tar averiguar el tipo de abuso, la duracién y el agresor, sobretodo si se sospecha que sea intrafamiliar,
para poder proteger a la victima, b) Cualquier confesién en un nifio/a es altamente sospechosa de
abuso, aln en ausencia de testigos o alteraciones en la exploracién o pruebas complementarias, c)
Detectar sintomas crénicos: enuresis, encopresis, cambios de caracter, miedos, dolores abdomina-
les, d) Es recomendable anotar literalmente las palabras utilizadas por el nifo, e) Emplear preguntas
abiertas, no dirigidas.

Exploracion. En la exploracion fisica se recomienda observar las siguientes consideraciones:
a) En caso de sospecha de contacto sexual en las 72 horas previas o si presenta molestias, secrecién
o/y sangrado ano-genital se debe avisar al forense, sin explorar hasta que llegue, (salvo que las le-
siones requieran actuacién inmediata en cuyo caso se avisard a Cirugia Infantil), b) Tratar de suavi-
zar la exploracién, realizandola en un ambiente relajado, c) Realizar lentamente una exploracion
general para ganar su confianza y descubrir lesiones asociadas a otros tipos de maltrato, d) Explorar
genitales y region anal (Pediatra/Cirujano Infantil + Forense) explicandole al menor lo que se esta
haciendo, sin forzarle nunca. Es recomendable hacer fotografias (por forense), e) En caso de dudas
en pacientes sexualmente activas valorar realizar interconsulta a Ginecologia, finalmente habra que
precisar ante dos circunstancias sospechosas, como son; f) Exploracién genital sospechosa: hemato-
mas, cicatrices en labios o pene o regién perineal, secreciones en labios menores, himen (apertura
himeneal > 0,5 cm, escotaduras o desgarros) y horquilla posterior, g) Exploracién anal sospechosa:
fisuras, alteracion de los pliegues, cicatrices, dilatacién anal refleja (signo de la O).

Exploraciones complementarias. El forense recogera y custodiara las muestras, fotos etc.
porque pueden ser pruebas con valor judicial. El pediatra o el cirujano infantil recogeran las mues-
tras con valor asistencial:
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1)La toma de muestras para cultivos debe concentrarse en los probables puntos anatémicos de in-
feccion y de todas las secreciones encontradas: uretrales, vaginales, anales, o de lesiones cutaneas.
2) Si el abuso ocurrié en las 72 horas previas: a) Pruebas judiciales: deteccion de espermatozoides y
fosfatasa acida asi como la toma de cultivos para deteccién de ETS en los casos en que esté indicado
(ver mas adelante) (ESTO LO HARA EL FORENSE), b) Pruebas asistenciales: estudio serolégico de
VIH, VHB y VHC (Ver indicaciones mas adelante) y derivar a Infeccioso preferente para control de
resultados y repeticién de serologia segln protocolo. 3) Si ocurrié hace mas de 72 horas, o existe
historia de abusos previos, y existe la indicacién, se remitira a infeccioso para estudio de ETS y de
virus (VHB, VHC y VIH). 4) En caso de abusos repetidos o «antiguos», se debe realizar test de emba-
razo en toda nifia que ha iniciado la menarquia (y haya evidencias de penetracion).

Indicaciones de estudio de ETS. Debe incluir gonococo, sifilis, Chlamydia trachomatis, Tri-
chomonas vaginalis, virus del herpes simple tipo Il y virus del papiloma humano. Se recogen mues-
tras vaginales, uretrales, rectales y faringeas para cultivos, y se repiten a las dos semanas (Derivar
a consulta de infecciosos). En el caso de la sifilis se extrae, ademds, muestra para serologia a las 0,
6, 12 y 24 semanas (Derivar a consulta de infecciosos). Indicaciones: 1) Si se refiere contacto con
los genitales del agresor. 2) Si las victimas presentan cambios o lesiones en region genital. 3) Si el
agresor presenta ETS o factores de riesgo conocidos. 4) Si ha sido cometido por varios agresores. 5) A
todas las victimas a partir de la pubertad. 6) Si hay ETS entre las personas que conviven con el nifo
o elevada prevalencia de ETS en la comunidad. 7) Si existe solicitud para ello por parte del nifo o
su familia.

Indicaciones de serologia de VIH y hepatitis B y C: realizarlas a los 0-6 y 12 meses; en el
caso de VIH y VHC, ademas a las 6 semanas y 3 meses. (Remitir a infecciosos). 1) Hay que recoger
también los posibles contactos previos con dichos virus, incluyendo el antecedente de la vacuna-
cién VHB. 2) Si la victima es adolescente con factores de riesgo, presenta ETS, tiene clinica sugeren-
te o ante la peticion paterna. 3) Si el agresor es seropositivo, tiene clinica sugerente o antecedentes
de riesgo, es desconocido o han sido multiples. 4) Si el abuso incluye penetracién anal o vaginal, o
ha habido recepcién oral de semen.

Diagnéstico: 1) Exploraciéon Normal: No hay abuso o no se puede demostrar en este mo-
mento: a) Anamnesis negativa, b) Exploracién negativa, c) Exploraciones complementarias negati-
vas. 2) Exploracién Compatible: los hallazgos fisicos pueden explicarse por un abuso pero también
por otras etiologias (Vulvovaginitis): a) Anamnesis negativa, b) Exploracion fisica inespecifica o ¢)
Exploraciones complementarias no definitorias. 3) Abuso muy probable: El médico piensa que ha
habido abuso pero carece de pruebas objetivas que lo demuestren: a) Anamnesis positiva (historia
creible) y/o b) Exploracion fisica sugestiva, y/o, c) Exploraciones complementarias probables. 4)
Abuso seguro: existen pruebas objetivas que lo demuestran: a) Anamnesis positiva o no, y b) Ex-
ploracién fisica segura (desgarro himeneal o rectal...) y c) Exploraciones complementarias seguras
(semen, gonococia, lues).

Tratamiento: 1) Reparacion de las lesiones fisicas (por cirugia infantil). 2) Tratamiento psi-
colégico (Valorar interconsulta a psiquiatria/ valorar psicélogo de guardia 112). 3) Tratamiento pro-
fildctico de ETS (cuando exista sospecha fundada de contagio). 4) Gonococo: ceftriaxona 125 mg
(IM) o cefixima 8 mg/kg oral (max 400 mg). Dosis Unicas. 5) Clamydia trachomatis: azitromicina
20 mg/kg (méx.1g). Dosis Unica. En adolescentes se puede usar doxiciclina 100 mg oral en dosis
tnica. 6) Trichomonas vaginalis y Vaginosis bacteriana: metronidazol 15 mg/kg/dia, 7 dias en nifios.
En adolescentes: 2g (VO) dosis Gnica. 7) Prevencién de embarazo (interconsulta a ginecologia).
Debe iniciarse en las primeras 24 horas, y nunca después de las 72 h, ya que su eficacia disminuye
mucho después de ese periodo. 8) Profilaxis de Hepatitis B. En los pacientes no vacunados o que
exista duda de su vacunacion. Primera dosis de Vacuna HB (iniciar antes de los 7 dias de la agre-
sion y repetir al mes y a los 6 meses) + Una dosis de y-globulina especifica (0.06 ml/kg. max 5 ml
IM) después de haber realizado una extraccién de sangre para estudio de serologia. Administrarla
antes de 24 h de la agresion. 9) Profilaxis contra Hepatitis C: no existe. 10) Profilaxis frente HIV: la
administracion de quimioprofilaxis en las siguientes 72 horas de la agresién permite evitar el con-
tagio. Consultar antes de iniciarlo. Si se decide iniciar el tratamiento debe explicarse a los padres
los riesgos y beneficios del tratamiento y se recomienda solicitar un consentimiento informado. La
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medicacion debe administrarse durante 28 dias y el nifio debe ser derivado a la consulta de VIH de
forma preferente. Tratamiento profildctico ante riesgo de infeccion por VIH. (Tabla IV).

Destino final (proteccion). En los casos de abuso se tiene que asegurar que el paciente esta debida-
mente protegido y que el abuso no se repetird. Indicaciones de ingreso: a) Necesita cuidados pos-
tratamiento o tratamiento psicoldgico, b) Exploracién realizada bajo anestesia, c) Necesidad de mas
estudios para aclarar el diagnéstico, d) Lo solicitan los acompafantes o el paciente, e) Necesidad
de proteccion de la victima.

Notificacion. a) Si ha precisado médico forense el pediatra se limitara a hacer un informe de
asistencia (no necesita comunicar a Juzgado de guardia), b) Siempre notificar a Trabajador social, c)
Si ha habido delito comunicar a la brigada asistencial o al juez de guardia, d) Siempre a su pediatra
de AP.

Tabla IV. Tratamiento profilactico ante riesgo de infeccién por VIH

Edad Farmacos Dosis
<13 Zidovudina 180 mg/m 2/12 h
afios Lamivudina 4 mg/kg/12 h
Kaletra® ((Lopinavir/ritonavir) 7 a<15 kg: 12 mg LVP/3 mg/kg
RTV/12h
15-40 kg:10 mg/kg LPV/2.5
mg/kg RTV/12h
>40 kg: 400 mg LPV/100mgRTV
(2 comp 6 5ml/12 h
>13 ailos Combibir® 1 comp/12 h
>40 kg (Lamivudina/Zidovudina) 2 comp 6 5ml/12 h
KaletraMeltrex®

(Lopinavir/ritonavir)

Nota: El riesgo de infeccion es segtn la relacion: a) Mayor si ha sido anal receptiva, b) Intermedio
si ha sido vaginal receptiva, c) Bajo si vaginal insertiva, d) Excepcional si oral receptiva. El riesgo de
cualquier modalidad aumenta si hay heridas o desgarros mucosos o si coincide con la menstrua-
cion. Aunque el VIH esta en la saliva no se transmite por besos. Tampoco por caricias ni por contac-
to con semen, sangre o secreciones vaginales sobre piel integra. Es excepcional por mordeduras.
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Tabla I INDICADORES FIiSICOS INDICADORES CONDUCTA DEL
COMPORTAMENTA CUIDADOR
LES
MALTRATO Magulladuras o moretones. Cauteloso respecto al Ha sido objeto de maltrato
FISICO POR Quemaduras. contacto fisico con en la infancia.
ACCION Fracturas. adultos. Utiliza una disciplina
Heridas o rapaduras. Se muestra aprensivo severa, inapropiada para la
Lesiones abdominales, cuando lloran otros. edad, falta cometida y
hinchazén del abdomen, Muestra conductas condicion.
dolor localizado, vémitos extremas (llanto No da ninguna explicacién
recidivantes. inconsolable...) con respecto a la lesion o
Mordedura humana. Parece tener miedo de éstas son ilogicas o no
Intoxicaciones. sus familiares, de ir a convincentes.
Sindrome de Miinchausen casa o llora al terminar Parece no preocuparse.
por poderes. las clases y dejar la Percibe al nifio de manera
escuela. negativa.
Dice que alguien le ha Intenta ocultar la lesién o
causado alguna proteger la identidad de la
agresion. persona responsable de la
lesion
NEGLIGEN  Falta de higiene. Comportamientos Vida en el hogar cadtica.
CIA Retraso del crecimiento. autogratificantes. Muestra evidencia de

Infecciones leves recurrentes
0 persistentes.

Somnolencia, apatia,
depresion.
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Consultas frecuentes a los
servicios de urgencias.
Hematomas inexplicados.

Hiperactividad, nivel intelectual.
agresividad. Tiene una enfermedad
Tendencia a la fantasia.  cronica que impide la

Accidentes frecuentes por
falta de supervision.
Enfermedad croénica
llamativa que no genera
consulta médica.

Ropa inadecuada para las
condiciones climaticas.
Alimentacion o habitos
horarios inadecuados.
Retraso en todas las areas

Absentismo escolar.

correcta atencion.

Se suele quedar dormido  Fue objeto de negligencia
en clase. en la infancia.

Llega muy temprano a la
escuela y se va muy
tarde.

Dice que no hay quién le
cuide.

Conductas dirigidas a
llamar la atencién del

madurativas. adulto.
Problemas de aprendizaje Comportamientos
escolar. antisociales.
Tabla II INDICADORES INDICADORES CONDUCTA DEL
FiSICOS COMPORTAMENTALES CUIDADOR
ABUSO Dificultad para andar o Dice que ha sido atacado Extremadamente
SEXUAL sentarse. sexualmente. celoso del nifio.
Ropa interior rasgada, Manifiesta conductas o Le alienta a
manchada o conocimientos sexuales implicarse en actos
ensangrentada. extrafios, sofisticados o sexuales.

Se queja de dolor o picor
en la zona genital.

inusuales.
Trastornos del suefio y

Sufrié abuso sexual
en su infancia.

Contusiones o sangrado alimentacion. Experimenta
en los genitales externos,  Miedos, fobias, histeria. dificultades en su
zona vaginal o anal. Sintomas inespecificos (algias, matrimonio.

Tiene una enfermedad de
transmision sexual.

Tiene la vulva hinchada o
roja.

Tiene semen en la boca,
genitales o en la ropa.
Presencia de cuerpos
extranos en uretras,
vejiga, vagina o ano.
Embarazo en la

respiratorios...) que originan
intenso consumo médicos sin
que se aclares la causa.
Depresion.

Intento de autolisis.
Desvalorizacion corporal
(anorexia).

Problemas de conducta (fugas,
fracaso escolar).
Promiscuidad sexual.

adolescencia. Criminalidad bajo forma de
Infecciones urinarias de abuso sexual o violencia.
repeticion.

Abuso de drogas o
alcohol.

Esté frecuentemente
ausente del hogar.

EMOCIONAL Talla corta, retraso no Excesiva ansiedad o rechazoen  Le culpa o
organico del crecimiento, las relaciones psicoafectivas. desprecia.
enfermedades de origen Asustadizo, timido, pasivo. Es frio o rechazante.
psicosomatico. Comportamientos agresivos o Niega amor.
Retraso en varias areas negativistas. Le trata de manera
madurativas. Ausencia de respuesta a desigual.
estimulos emocionales. Parece no
Retraso del lenguaje. preocuparse de sus
Fracaso escolar. problemas.

Inmadurez socioemocional.
Conductas autolesivas.

Problemas graves de control de

Le exige por encima
de sus capacidades.
Le tolera

esfinteres. absolutamente todos
los comportamiento
sin poner limite
alguno
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Introduccién
El abordaje del tema del maltrato infantil en la infancia y adolescencia en ocasiones ha soslayado o
dejado en segundo término al grupo de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad. Sin embargo,
de acuerdo con la mayoria de estudios realizados al respecto, resulta que se trata de una poblacién
especialmente vulnerable ante los malos tratos y hay que tener en cuenta que la vulnerabilidad
con frecuencia no es una caracteristica personal sino que tiene que ver con la percepcién de quien
perpetra el maltrato asi como con las actitudes sociales que conducen a una vulnerabilidad. Preci-
samente debido a los evidentes progresos que se han realizado en la atencién a las personas con
discapacidad en las Gltimas décadas y en concreto en los menores de edad, tanto a nivel sanitario
como educativo y social, ademds de una atencién familiar mucho mejor en términos generales, es
importante intentar hacer un esfuerzo para detectar e intervenir en aquellos casos de sospecha o
evidencia de malos tratos en este sector asi como incidir en todo lo relacionado con la prevencion
de los mismos.

La poblaciéon con discapacidad alcanza en conjunto, segiin Naciones Unidas, alrededor del
10 por ciento de la poblacion total y los menores de edad representan un 30 por ciento de esa cifra,
es decir, unos 200 millones de personas en el mundo son menores con algun tipo de discapacidad.
Los estudios realizados en Espafia son concordantes con estos datos. Por tanto, hablamos de un
grupo muy amplio que requiere una especial atencién en todos los aspectos relacionados con su
vida, entre ellos la proteccion ante cualquier tipo de violencia y maltrato. Por otra parte, conseguir
esta proteccion no es mds que la consecucién de un efectivo ejercicio de los derechos que ampa-
ran a los menores con discapacidad, derechos reflejados con profusién en la legislacién nacional e
internacional, destacando en este Gltimo caso Tratados promulgados por Naciones Unidas como la
Convencién sobre los Derechos del Nifo (1989) y la Convencién sobre los Derechos de las perso-
nas discapacitadas (2006).

Incidencia y prevalencia

Los menores con discapacidad pueden sufrir cualquier tipo de maltrato (fisico, emocional, negli-
gencia o tratamiento negligente, abuso sexual o explotacion comercial o de otro tipo). Las cifras
aportadas por los estudios realizados son consistentes en sefalar una prevalencia e incidencia del
maltrato en esta poblacion, significativamente superiores a las de la misma poblacién sin discapaci-
dad. El riesgo es entre 1.7 y 4.1 veces superior en los menores con discapacidad y suelen mostrar un
mayor riesgo para la negligencia y el abuso sexual. El riesgo es mayor en los casos de discapacidad
mental o trastornos de conducta y en los casos de pluridiscapacidad. También hay que considerar
que se pueden dar algunos tipos especiales de maltrato en los menores con discapacidad como son
el maltrato prenatal (que puede ser origen de discapacidad), el acoso escolar (bullying) o el maltrato
institucional (al desatender las responsabilidades de proteccion, incluyendo la deteccién precoz e
intervencion).

Factores de riesgo y de proteccion

Los principales factores de riesgo para el maltrato en los menores con discapacidad pueden rela-
cionarse con los padres o cuidadores (falta de capacidades parentales, estilo autoritario, abuso de
sustancias, embarazo no deseado, rechazo de recursos sociales, sanitarios o educativos disponibles,
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inadecuado cuidado prenatal o trastornos emocionales), factores familiares (tipo de vivienda, vio-
lencia de género, dificultades econémicas, aislamiento social), factores del propio menor como el
tipo de discapacidad o la incapacidad para entender el maltrato o factores ambientales entre los
que se cita la aceptacion social de la violencia. A su vez, los factores de proteccién relacionados
con los padres o cuidadores consisten en el bienestar psicolégico o estabilidad emocional, la ca-
pacidad para afrontar el estrés y tener unas expectativas razonables con aceptacion de los limites
y potencialidades de la discapacidad, el conocimiento del desarrollo del nifio, sus necesidades y
procesos, disponer de adaptaciones en la vivienda cuando sea preciso o tener apoyo familiar, y
entre los factores de proteccién del nifio o adolescente el desarrollo de su autonomia, la educacién
sexual, la participacién e inclusién asi como el conocimiento de sus derechos y destacar también
la importancia del apoyo social.

Indicadores

En general no difieren de los indicadores del maltrato en los nifos y adolescentes sin discapacidad
tanto en lo que se refiere a los menores como a los padres o cuidadores aunque conviene resaltar la
dificultad para la deteccién, cuando se trata de discapacitados, ante indicadores relacionados con
el comportamiento como pueden ser la desconfianza o recelo, miedo, aislamiento, falta de partici-
pacion, agresividad, hipervigilancia, conducta sexual inesperada, fracaso escolar, trastornos de la
alimentacion , el suefno o el estado de animo. Tener en cuenta también la dificultad anadida que
significa que el maltrato de produce de manera predominante en el contexto doméstico. En general,
cuanto menor sea el nifo o nifa, mayor serd el impacto.

Prevencion
Los procedimientos de notificacion e intervencion deben seguir las pautas acordadas para el con-
junto de los menores con sospecha o evidencia de maltrato.

Se distingue una prevencién primaria, dirigida a la sociedad, que incluye el cumplimiento
de la normativa vigente en materia de proteccién del menor y los programas y actuaciones de sen-
sibilizacion social y educacién comunitaria. La prevencion secundaria se dirige a las familias, a los
menores y al entorno y consiste en la identificacion de los factores de riesgo y al promocién de los
factores de proteccion, la educacién en seguridad personal, la educacion sexual o las prestaciones
educativas, sociales y sanitarias adecuadas. La prevencion terciaria debe asegurar el tratamiento y
apoyo necesarios, la intervencién mediante equipos multidisciplinarios y reforzar la reintegracion
en un medio seguro.

La Academia Americana de Pediatria recomendé en 2007 una guia de actuacién para pedia-
tras, que de manera resumida destaca los siguientes puntos: 1.Capacidad de reconocer signos y sin-
tomas de maltrato en los nifios y adolescentes, incluyendo aquellos con discapacidad. 2.Capacidad
de reconocer discapacidades en las que el riesgo aumentado de accidentes puede confundirse con
el maltrato. 3.Atender no solo al asesoramiento en indicadores de maltrato sino también ofrecer
apoyo emocional e informacién sobre los recursos disponibles. 4.Evaluar a los menores victimas de
maltrato para descartar posibles discapacidades. 5.Ejercer funciones de abogacia a favor de todos
los menores, en especial de aquellos con discapacidad o necesidades sanitarias especiales. 6. In-
volucrase en los planes de tratamiento de los menores discapacitados. 7.En los controles de salud,
asesorar a las familias en relacién a los factores de estrés y las demandas. 8. Abogar para la promo-
cion de politicas que favorezcan la deteccién, tratamiento y prevencién del maltrato en los menores
con discapacidad. 9.Abogar para la implementacién de conductas positivas de apoyo y evitar téc-
nicas aversivas e innecesarias restricciones a nivel doméstico, educativo o programas terapéuticos.
10.Abogar por una mejor cobertura sanitaria.

Conclusiones

El riego de maltrato es significativamente mas elevado en los menores con discapacidad que en
los menores sin discapacidad. La detecciéon del maltrato con frecuencia es mas dificil en el grupo
de menores con discapacidad y para ello es recomendable disponer de una formacién adecuada.
Los pediatras deben tener un rol esencial en la prevenciéon del maltrato en los menores con disca-

{150}

®



Capitulo 12. Malos tratos en menores con discapacidad

pacidad. Las Instituciones deben ejercer sus responsabilidades en el cumplimiento de la normativa
vigente en materia de proteccién infantil. La proteccién contra el maltrato en los menores significa
el cumplimiento efectivo de los derechos que tienen reconocidos.
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Puntos esenciales

El nimero de divorcios en las dltimas décadas es importante. El divorcio de los padres oficializa la
ruptura de la pareja y de la familia, lugar privilegiado de intercambios y de proteccién de los hijos.
El divorcio aunque doloroso es necesario en algunos casos en los que la convivencia familiar resulta
insoportable. Aspectos a considerar en el proceso de divorcio son: 1) Riesgos del divorcio para los
hijos. El apego y la interaccion familiar en el desarrollo del nifio. Necesidades basicas de un nifio.
Factores de vulnerabilidad y protectores. 2) Entrevista a los padres antes del divorcio. Condiciones
determinadas. De la entrevista. Una reflexion bioética. Como comunicar la decisién a los hijos. 3)
Deteccion precoz de los factores de riesgo en el divorcio valorando las distintas etapas del desarro-
llo cognitivo y emocional de los nifos. 4) Orientacion terapéutica interviniendo sobre los factores
de riesgo modificables facilitando la resiliencia del nifo y de la familia o derivando a servicios de
salud mental. La Pediatria Social desarrolla una visién global del nifio y su entorno con las influen-
cias familiares y sociales sobre la salud del nifio. Por estos motivos esta plenamente implicado en
la problematica del divorcio en el nifio. El pediatra con visién social es un invitado de primera fila
a este drama familiar.

Riesgos del divorcio para los hijos

“El hecho de que millones de personas compartan los mismos vicios no convierte esos vicios en
virtudes; el hecho de que compartan muchos errores no convierte estos en verdades; y el hecho
de que millones de personas padezcan las mismas formas de patologia mental no les convierte en
cuerdos” Erich Frohmm.

Estudios epidemioldgicos. En los afios 1970-1980, se consideraba al divorcio como un in-
dicio de que las parejas infelices no se sentian obligadas a permanecer unidas. Se interpretaba
como un signo de evolucién social mas que un indicio de desorganizacién social. Las hipdtesis se
conocen por los resultados y durante la década de los 80 del pasado siglo se comenzaron a mostrar
los efectos negativos del divorcio sobre todo en nifios (Amato y Keith, 1993). Informaron que los
hijos de familias con un solo padre tenian mas problemas en la escuela, mayores posibilidades de
conductas delictivas, abuso de sustancias nocivas y sufrian mayores tasas de depresion.

Trabajos mas recientes nos aportan estos datos: a) En Espafia 33.000 parejas se divorciaron
en el primer semestre del afo 2008 lo que supone 365 rupturas al dia y un descenso de 4.500 ma-
trimonios rotos al igual periodo de 2007. En la mayoria de los casos las parejas lograron acordar el
divorcio (18.888) y su separacion (1.399) mientras que 11.816 matrimonios no llegaron a ponerse
de acuerdo. b) La Comunidad Auténoma con mas divorcios y separaciones fue Catalufa (6.311)
seguida por Andalucia (6.305) y después Madrid (4.814) y Valencia (4.272). Mas lejos se sitdan Ga-
licia (1.955), Canarias (1.955); Pais vasco (1.369); Castilla y Le6n (954); Castilla —La mancha (941),
Aragén (802); Murcia (693), Asturias (649), Baleares (616), Cantabria (401), Extremadura (369), Na-
varra (361) y La Rioja (142), c) El primer divorcio de los padres no es raro que se siga de un segundo.
Si la tasa de separaciones en el primer matrimonio es de 30-40 % en muchos paises occidentales,
en los segundos matrimonios esta cifra asciende a un 60%.

El apego y la interaccion familiar en el desarrollo del nifio. La representacion del lactante
y del nifio ha cambiado paulatinamente en nuestra sociedad. Del nifio “objeto” que se beneficia
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esencialmente de cuidados corporales, hemos pasado al nifio “sujeto” activo e interactivo con su
entorno que se beneficia de aspectos psicosociales. La familia representa en la sociedad occidental
el medio natural donde el nifio vive y ocupa un lugar central en su desarrollo emocional, cognitivo
y social. La familia es el mas importante agente de socializacion. En frase de Lain la familia “fluctuat
nec mergitur”( fluctia pero no se hunde).

La teoria del apego. Es un modelo Gtil para comprender la evolucién de los nifios en el con-
texto de las relaciones familiares. Las ideas de Bowlby (1988) han producido un fuerte impacto y
permitido comprender el efecto de las relaciones iniciales con las que se establecen posteriormente.
La teoria del apego asegura que la relacién que un nifio establece con su madre, o cuidador, es fun-
damental para el desarrollo de relaciones futuras y la investigacién confirma que cuanto mas segura
sea la relacion inicial con el cuidador, mas capaz sera el nifio de explorar el mundo que lo rodea
sabiendo que tiene “un lugar seguro” donde regresar.

Las conductas de bisqueda de las figuras de apoyo aumentan con la movilidad (6-7 meses)
y comienza a mostrar signos de apego selectivo cuando protesta por la separacién y manifiesta
temor ante los extraios (8-12 meses). El apego entre madre e hijo esta influido por las condiciones
de proximidad. Por esta peculiaridad muchos hospitales fomentan el contacto entre madre y bebé
desde el nacimiento. La mirada de la madre es el primer espejo del bebé. Algunas investigaciones
indican que las conductas de apego de las madres, al menos inicialmente, son practicamente idén-
ticas a las de los padres, aunque pasados algunos meses desarrollan roles caracteristicos (Parke y
Tinsley,1981). El padre puede ayudar a mitigar “/a preocupacion primaria” de la madre y favorecer
el desarrollo de conductas de interaccion con personas desconocidas y reducir las manifestaciones
de angustia con personas extranas.

La interaccién familiar. La familia aporta estimulos adecuados para el aprendizaje impres-
cindibles para el desarrollo cognitivo normal. La familia transmite al nifio valores culturales social-
mente aceptados como pautas de conducta social apropiadas. Esta transmision se hace mediante las
palabras de los padres y a través de las conductas paternas (“La palabra conmueve pero el ejemplo
arrastra”, decia Confucio).

El mundo de la escuela y el de los amigos tienen también un importante significado en el
proceso de transmision y adquisicion de valores (Cyrulnik)

Para que los padres faciliten a los nifios una base segura desde la que pueden desarrollarse
emocional y socialmente, tienen que comprender que los deseos de proximidad, atencién y re-
ceptividad de los hijos no son malos, exigentes o irracionales, sino una expresion evolutiva de sus
necesidades.

Necesidades basicas de un nifio. Las necesidades basicas de un nifio son:

1) Hasta 1 afno: a) Proteccién contra peligros fisicos como caidas, quemaduras atragantamien-
tos, b) Alimentacién y atenciones de salud. Observacion del desarrollo psicomotor, c) La proxi-
midad de un adulto que pueda comprender las sefiales que emite y que responda a las mismas,
d) Objetos para mirar, tocar, escuchar, oler, gustar, e) Ocasiones para explorar el mundo, f)
Estimulacion adecuada, con vista a la adquisicion del lenguaje y las adquisiciones que tenga
menos desarrolladas como sedestacion y bipedestacion (Gosselin J. Amiel-Tison C).

2) De 1-3 aios: a) Proteccién contra peligros fisicos. Los accidentes son una causa importante
de morbilidad y mortalidad infantil en esta franja de edad, b) Atencién para adquirir nuevas
capacidades motrices y nuevas aptitudes para expresarse, c) Posibilidades de adquirir una cier-
ta autonomia, d) Ayuda para aprender a dominarse y comportarse de un modo responsable, e)
Es buen momento de creacion de habitos y control de esfinteres, f) Ocasiones para empezar a
aprender y equivocarse por si mismo, g) Ocasiones de jugar con todo tipo de objetos.

3) De 3-6 aios: a) Ocasiones de desarrollar buenas aptitudes motrices, b) Estimulos para ad-
quirir el mecanismo del lenguaje por la palabra, la lectura y el canto, c) Actividades que les
inspiren un sentimiento positivo del dominio de la situacién, d) Ocasiones de aprender a co-
operar, ayudar y compartir, e) Una experiencia del pre-aprendizaje de la lecto- escritura, f) Esta
informacién, facilitada a los padres por escrito puede ser Gtil para observar, actuar o preguntar
a los profesionales sobre la evolucién del hijo. “Nifio familia y pediatra deben ser tres ruedas
que giren sincronicamente”.
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Factores de vulnerabilidad y protectores. Riesgos del divorcio.

1)Factores de vulnerabilidad (Anthony): a) Clase social desfavorecida con necesidades bdsicas poco
desarrolladas como alojamiento, alimentacion, educacién, cuidados sanitarios, b) Psicopatologia
de los padres, c) Conflictividad importante previa al divorcio, d) Caracter repentino del divorcio, e)
Cambios mdiltiples en el medio familiar, f) Conflictividad entre los padres después de la separacion,
g) Problemas legales, h) Ausencia fisica o emocional de uno de los padres.

2) Factores protectores. Hay muchas formas de familia y los hijos se desenvuelven bien en dife-
rentes configuraciones familiares tanto antes como después del divorcio. La vida familiar no debe
acabar con el divorcio aunque este modifique sensiblemente su configuracién. Los mismos padres
deben tienen que confiar en su forma de vida familiar para que los hijos no se sientan en desventa-
ja. Algunos factores protectores son: a) Los nifos necesitan explicaciones. Necesitan entender que
aunque sus padres no puedan vivir juntos siguen interesandose y responsabilizdndose por ellos.
Una explicacion les ayudara a superar la idea de que no son responsables de la ruptura (Gorell Bar-
nes y Dowling,1977), b) Ausencia de discordia o escasa conflictividad entre los padres, c) Cambios
minimos en la organizacién y funcionamiento de la familia, domicilio, escuela, d) Mantenimiento
de la relacion con el padre o madre ausente, e) Mantener una relacién normalizada a pesar de las
interferencias emocionales, f) Apoyo econémico y emocional a los hijos por parte de ambos padres,
g) Apoyo de otros miembros de la familia asi como profesores del colegio y amigos, h) Ausencia de
juicios negativos de un padre acerca de otro en presencia de los hijos, y) Cuidar el bienestar psico-
l6gico del padre o madre que tienen la custodia. La mejor o peor adaptacion de los padres tiene una
influencia significativa en los hijos, j) Disponibilidad de apoyo para las madres que estén solas, k)
Controles de salud regulares con vigilancia del desarrollo, maduracién y conducta, I) Experiencias
escolares positivas. Capacidad de planificacién. Eventos neutralizantes, m) Es conveniente supervi-
sar la sociabilidad, signos depresivos o signos de malos tratos.

A nivel individual tienen mejor pronéstico los ninos de temperamento facil, que se impli-
quen en juegos e iniciativas, que tengan buena relacion con sus iguales, que hayan tenido apego
seguro en la infancia, capacidades intelectuales altas buen rendimiento escolar autoimagen positi-
va, buenas relaciones con los hermanos, presencia de un confidente en su vida.

Tienen peor pronéstico: el sexo masculino, cuando hay escasas capacidades intelectuales,
temperamento dificil, anomalias cromosémicas, historia de enfermedad crénica, trastorno de la co-
municacion, institucionalizacién prolongada, graves dafos cerebrales, complicaciones perinatales,
retraso del desarrollo, historia de abusos o negligencia (Brasselet-Raynaud). La prevencién primaria
es importante El divorcio es una epidemia con alta prevalencia y virulencia sobre la salud infantil.
3)Riesgos del divorcio. Las consecuencias para los hijos pueden manifestarse asi: a) Mayor riesgo de
problemas conductuales, conductas antisociales, agresividad, delincuencia y otros acontecimientos
antisociales y psicosomdticos como enuresis, b) Se desenvuelven peor en la escuela y alcanzan me-
nos logros académicos, c) Tienen mds posibilidad de ingresos hospitalarios a causa de accidentes y
pueden tener mas problemas de salud en general, d) Hay mas posibilidades de abandono prematuro
de la escuela y del hogar. Se describen como sexualmente mds activos con todos los riesgos que
esta actividad supone, e) Tienden a manifestar mas sintomas depresivos, y tendencia a fumar, beber
y a consumir otras drogas durante la adolescencia y la edad adulta, f) Algunos nifos pueden tomar
distancia con el hogar y apasionarse por una actividad extraescolar (deporte, ocio, musica, dibujo
y pintura). Otros tienen tendencia huir de la realidad en una especie de suefio diurno sobre el tema
de la unién de los padres y tienen problemas en la integracion social, afectivo e incluso sométicos.

El divorcio repercute evidentemente en los esquemas familiares, por cuanto la familia con-
tribuye al desarrollo emocional, a los aprendizajes y a establecer pautas de conducta social. Todas
estas funciones pueden quedar alteradas. Respecto a la repercusion directa en los hijos, son frecuen-
tes los estados de ansiedad y depresion, afectacion de aprendizajes y afectacion de la adaptacion
social, con frecuentes trastornos de la conducta social. En algunos casos, la separacién puede llevar
a la deprivacion social. Existen “nifos emisarios” que cristalizan la agresividad de los padres utili-
zados por los padres para castigarse mutuamente.

Es evidente que los profesionales de la salud sélo reciben, por lo general, nifios con proble-
mas por lo que puede existir un “sesgo de profesionalismo”, ya que no se dispone de una perspec-
tiva adecuada que incluya a los padres de nifos divorciados que no precisan asistencia.
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Entrevista a los padres antes del divorcio

La entrevista a los padres que estan en fase de preparacion del divorcio puede ser muy atil. En mi
experiencia personal he podido hacer reflexionar a algunos padres sobre su decision. Es necesario
encontrar el tiempo necesario y el lugar apropiado para que las posibilidades de éxito de esta entre-
vista aumenten (Callabed). 1) Las causas de una mala entrevista pueden ser: a) Tiempo insuficiente,
b) Enfoque directo para ganar tiempo, olvidando que antes es preciso escuchar. “La palabra es plata
pero el silencio es oro”, c) Poco interés y escasa motivacion por el tema por parte del profesional,
d) Actitudes negativas preconcebidas hacia los problemas psicolégicos y sociales que esta circuns-
tancia supondra en el nifo de un modo irremediable, sin individualizar cada caso. 2) Una buena
entrevista supone tener en cuenta este guion: a) Buen contacto visual con los pacientes, b) Disponer
del tiempo suficiente. Pueden ser precisas varias sesiones, ¢) Dar informacion positiva. Describir
sin juzgar. Hablar solo de lo necesario, d) No leer la historia clinica durante la entrevista, e) Estilo
empatico y préximo de comunicacién. La empatia se relaciona con la comprension, el respeto, la
prudencia y las necesidades especificas del paciente. La discrecién, la modestia y situarse en las
necesidades de los pacientes facilita la empatia. No olvidar la necesaria humildad de la propuesta
siempre incierta que hacemos a los pacientes, f) Ser sensible a los datos verbales de la entrevista.
Recordemos que consultar y confiar son dos verbos diferentes, g) Hacer pocas preguntas de la
historia previa, h) Clarificar las quejas ordenadamente. Preparar un plan para aclararlas. Hay que
canalizar la fuerza emocional a veces dispersa de este tipo de entrevistas. Recordemos que mientras
existe conflicto hay posibilidades de solucionarlo, i) Ayudar a la pareja a dar posibles soluciones
para la situacién que atraviesan. Hacer diagndsticos positivos y negativos, j) Repetir y comprobar el
impacto de nuestros mensajes en los pacientes, k) Intentar llegar a un acuerdo con las decisiones
tomadas, 1) Respeto, compasion y prudencia, como normas éticas necesarias cuando tratamos con
el dolor humano, m) Informacién escrita de los temas que deseamos comunicar en la entrevista
para una reflexién posterior. (“Si lo oigo lo olvido, si lo leo lo recuerdo, si lo hago lo aprendo” dice,
Confucio).

Una reflexion bioética en el divorcio

La bioética es “el intento de analizar racionalmente los deberes que como individuos y como miem-
bros de la comunidad humana tenemos con nosotros mismos y con los demdas en lo relativo a la
vida bioldgica, salud, enfermedad”. Por tanto puede abrir caminos nuevos en el planteamiento del
divorcio. La reflexion bioética en pediatria social debe tener en cuenta las especificidades del nifio
en tanto que ser en desarrollo en una familia que precisa una atencién especial y tiene que proteger
a quienes la vida hace fragiles o hiere. (Noél D.)

La bioética se apoya en el principio de autonomia que es un signo de respeto a la persona.
Toda persona debe ser tratada como agente autbnomo. Las personas con autonomia disminuida
tienen el derecho de ser protegidas Todo discapacitado tiene muchas capacidades. El principio de
beneficencia asocia el deber de hacer el bien al paciente, de pensar en lo mejor para el interés del
paciente. El principio de no maleficencia, el deseo de mejorar la condicion de las personas enfer-
mas puede ser causa de sufrimiento y se resumen en la frase latina “Primun non nocere” (primero
no hacer dafno). El principio de Justicia o equidad, por el que todas las personas deben ser tratadas
de la misma forma, ofreciendo el mismo servicio a cada paciente, cualquiera que sean sus recursos
financieros.

La ética o estudio de las costumbres y habitos humanos no trata de valores sino de deberes.
El deber es la realizacion de los valores. La ética no busca lo justo busca lo éptimo.

Las circunstancias que debate la ética son numerosas y las decisiones dificiles (Diego Gra-
cia). Una reflexion ética puede ser propuesta a los padres. Cuando las personas se hayan dominadas
por la angustia o emociones inconscientes no deliberan las decisiones que toman sino que lo ha-
cen de un modo reflejo, automatico. Solo quien es capaz de controlar los sentimientos de miedo y
angustia puede tener la entereza y presencia de espiritu que exige la deliberacién moral. La virtud
suele estar en el término medio.

El andlisis de los casos debe constar siempre de unos pasos previos que son los siguientes
(Diego Gracia 2004): a) Presentacion del caso por la persona responsable, b) Identificacion de los
problemas morales que presenta, c) Identificacion de los valores en conflicto, d) Identificacién de
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los cursos extremos de accion, e) Bisqueda de cursos intermedios, f) Andlisis del curso de accién
6ptimo, g) Decision final

Comprobacion de la consistencia de la decision tomada sometiéndola a la prueba de la le-
galidad ;Es legal esta decision? A la de publicidad ;Estarias dispuesto a defenderla piablicamente? y
a la de consistencia temporal ;tomarias la misma decision caso de esperar algunas horas o algunos
dias? La deliberacién es el proceso de ponderacién de los factores que intervienen en un acto o
situacion concreta a fin de buscar su solucién 6ptima o cuando esto no es posible la menos lesiva.

Coémo comunicar la decision a los hijos. Cuando la decision del divorcio ya es firme y nos
solicitan ayuda para decirselo al nifio podemos optar por estas explicaciones que deben adaptarse a
la edad y desarrollo del nifio: a) Los padres nunca le faltaran y estaran pendientes de él, b) Esta todo
pensado para que no le falte nada. Es un acuerdo mutuo entre los padres, c) No tiene la culpa de la
separacion, d) Seguird teniendo espacio propio para sus necesidades y deseos, e) Respuesta a todas
las peguntas que surjan, procurando que no sea una fiesta ni un éxito para nadie.

Orientaciones sanitarias. Deberemos tener en cuenta: a) Ofrecer apoyo a los padres. Se
les exige que tomen decisiones importantes respecto a su futuro y el de sus hijos cuando ellos
mismos se encuentran en plena confusion emocional y llenos de incertidumbres. Este apoyo per-
mitird ayudar a sus hijos durante la transicién de una familia a otra, b) Debemos observar y sugerir
quien es la persona mas idénea para vivir con el nifio, ¢) No es funcion del pediatra judicializar,
psiquiatrizar ni medicalizar a un nifio. Es un momento para escuchar, respetar las decisiones de la
familia y acompanarles y orientarles en este delicado momento de su vida. Conseguir, si es posible
una alianza terapéutica, d) Orientar sobre los sistemas de apoyo que les ofrece la comunidad don-
de viven (Sistemas de Salud, Servicios especializados con psicélogos, Psiquiatra, Psicoterapeutas,
Maestros y Profesores coordinadores de necesidades especiales, Servicios Sociales, Tribunales de
Justicia, Defensor de los derechos del nino, Asociaciones afines), e) Los trastornos mas evidentes del
funcionamiento individual tanto en niflos como adultos suele encontrarse en los dos afios posterio-
res al divorcio.

Deteccion precoz de los factores de riesgo en el divorcio.

“Nada existe mas elevado, mas fuerte y mas sano y mas util para el porvenir en la vida que el buen
recuerdo de la infancia y de la casa materna. Un bello recuerdo, un santo recuerdo, conservado en
la infancia, representa posiblemente la mejor educacion”. Dostoievski. Los muchachos.

Sintomas generales: a) Agresividad aumentada en el domicilio y en la escuela, b) Abati-
miento, aislamiento. Pierden amigos e interés por la escuela, c) Cambio de habitos en las comidas.
Anorexia, d) Alteraciones del sueio (pesadillas, terrores nocturnos), e) Dificultades escolares, f)
Trastornos psicosomaticos (cefaleas, dolores abdominales, enuresis, encopresis, etc), g) Enferman
con mas frecuencia. Consultan mas al pediatra. Cualquier nifo puede presentar estos cuadros sin
que sus padres estén divorciados, pero en el divorcio pueden estar aumentados.

Respuesta de los hijos segtin la edad a nivel cognitivo y emocional. Las escalas siempre son
orientativas y sirven, sobre todo, para trabajar en equipo, y en este sentido son muy utiles. El aspecto
observacional es fundamental para aproximarnos al diagnéstico. No debemos confundir deteccién
precoz con prondstico prematuro, que puede etiquetar al paciente. El desarrollo no es Ginicamente
una serie de etapas delimitadas. Hay fases de aparente estancamiento y otras mds explosivas. Cada
etapa representa un proceso de adaptacion a una situaciéon nueva y no solo la culminacién de un
proceso biolégico. Podemos citar unas respuestas que se dan en un nimero elevado de nifos: 1)
Respuesta de 3 a 5 afnos. La respuesta sera proporcional en cada nino al impacto, la duracion, la
especial vulnerabilidad y la existencia de experiencias previas. A Nivel cognitivo: a) Considera el
divorcio como separacion fisica, b) Cree que es temporal, ¢) Confunde los intercambios afectivos
de cada una de las figuras paternas, d) Piensa que ha podido ser el culpable. A Nivel emocional: a)
Trastornos del sueno, pesadillas, dificultades para ir a la cama, b) Renuncia a ir a la escuela, c) Atur-
dimiento, perplejidad, d) Irritabilidad con episodios de Ilanto, e) Agresividad con padres y herma-
nos, f) Culpabilidad. A los 5 afios los niflos demuestran un gran interés por el mundo que les rodea y
desean descubrir y aprender cosas. Sin embargo la capacidad del nifio de recibir y procesar nuevos
estimulos, de comprender y dar sentido a las experiencias estard determinada por la sensacién de
bienestar emocional que refuerce su capacidad de aprender. Los nifios que se sienten queridos es
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decir que han tenido una vivencia de entorno seguro, en el que han recibido aprobacién, amor y
seguridad, se sentirdn mas libres para explorar nuevas relaciones en el contexto escolar Considera-
ran a los maestros como adultos benévolos, capaces de fomentar los sentimientos, asi como de fijar
[imites que hagan seguro el mundo nuevo. El contexto social se ampliard y el patio de recreo sera
un laboratorio para que los nifios experimenten estableciendo nuevas relaciones, respetando turnos,
ganando y perdiendo y todas las posibilidades que conducen al establecimiento de una identidad
dentro del grupo de iguales. En cambio el nifio en cuyo entorno haya primado el descuido, la critica
y el menosprecio tendra grandes dificultades para confiar en los adultos y en los iguales y abordara
el nuevo contexto con precaucion, ansiedad e incluso agresividad con el fin de prevenir cualquier
ataque contra él. Hara falta mucho tiempo y esfuerzo como bien saben los maestros, para que un
nifo ansioso e inseguro comience a confiar de los demas en medida suficiente para sentirse capaz
de aprender de ellos. 2) Respuesta de 6 a 8 anos. Situacion cognitiva: a) Comprende la finalidad del
divorcio, b) Capta los efectos fisicos y psiquicos de los conflictos paternos, c) Puede pensar que su
conducta tiene impacto en las decisiones de los padres. Respuesta emocional: a) Apenado, b) Temor
a la desorganizacién, c) Ahoranza por la marcha de uno de los padres, d) Inhibicién o agresion
hacia el padre, e) Angustia en el hogar materno, f) Fantasias de responsabilidad y reconciliacién,
g) Conflicto de lealtades. 3) Respuesta de 9 a 12 afios. Situacion cognitiva: a) Comprende psicol6-
gicamente los motivos del divorcio, b) Aprecia las razones de cada padre en el divorcio, c) No se
autoculpabiliza, d) Piensa que el fin de los conflictos serd un beneficio para él, e). Respuesta emo-
cional: a) Inicialmente bien defendido, b) Intentos de dominarse por juego y actividad, c) Ansiedad,
d) Somatizaciones, e) Se alinea con una de las figuras paternas. 4) Respuesta de 12 a 18 afos. Situa-
cion cognitiva 12-14 anos: a) Observa la complejidad de la comunicacion en la familia y las con-
tradicciones entre lo que se dice y lo que se hace, b) Acepta respuestas negativas a sus demandas.
15-18 anos: a) Entiende el divorcio como incompatibilidad de los padres y cree que es una decision
madura, b) Separa conflictos de los padres de sus caracteristicas personales. Respuesta emocional:
a) Cambio en las relaciones con los padres, b) Depresién e intentos autoliticos, ¢) Preocupacién
por el futuro matrimonio que podria terminar como el de sus padres, d) Ansiedad, depresién y sus
posibles evoluciones , e) Agresividad, f) Hipermadurez moral, g) Conflictos de lealtades, cambios en
la participacién familiar.

Adaptacion después del divorcio. La adaptacion futura guarda relacion con el modo como
los padres llevan adelante el proceso de divorcio. Para ello deben considerarse: a) Regular las vi-
sitas periodicas y establecer matices de fiestas, vacaciones, etc, b) Procurar evitar discusiones en
presencia del niflo, o que haga de mensajero, c) Respetar los sentimientos hacia cada padre, d) Si
un progenitor esta ausente, pensar en la necesidad de un adulto que le sustituya, e) Observar perio-
dicamente el impacto, y seguir la vinculacién con las nuevas familias.

Si se ha creado una buena relacién con los padres y desean seguir comentando las incidencias del
divorcio se pueden hacer estas preguntas:

;Se le ha dado al nifio alguna explicacion de las razones de la ruptura?

sEstd organizado de forma periédica el contacto con el padre que vive fuera de casa?

sHay conflictos o violencias en las relaciones entre los padres?

sLos padres son capaces de comunicarse directamente o lo hacen a través de los hijos?

;Pueden los padres poner en primer lugar las necesidades del hijo?

sEstan implicadas las nuevas parejas de los padres en el cuidado de los hijos?

Las nifias de padres divorciados presentan menores problemas que los varones, sin embargo
las mujeres de edad adulta tienen una mayor dificultad de relacionarse con los hombres.

Los trastornos afectivos en las nifas y los trastornos de comportamiento en las nifios se co-
rrelacionan con lo que sucede hasta 8 o 10 anos después.

Podemos sospechar la aparicién de una depresion ante la existencia de de 5 6 mds de los
siguientes sintomas. Humor deprimido, pérdida de interés, pérdida o ganancia de mas del 5% de
peso en un mes, insomnio o hipersomnia, agitaciéon o inhibicién psicomotriz observable, perdida
de energia y fatigabilidad, sentimientos de culpa o inutilidad, disminucién de la capacidad de con-
centracion, ideas de muerte o suicidio. Estos sintomas deben mantenerse durante dos semanas.

Estudiando los factores etiopatogénicos se llega a la conclusién que el factor patégeno por
excelencia es la conflictividad entre los padres sobre todo si tiene efecto prolongado y se acompana
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de aislamiento social de la familia que impide la actuacién de mediadores del conflicto. También es
importante los cambios que suceden tras la sentencia judicial que puede suponer cambio de domi-
cilio colegio, amigos etc.

Orientacion terapéutica
“De mi vida de nifio siempre quedaron rincones de melancolia pero también entré en la vida del
hombre listo para la lucha. La vida sigue”. Dickens. Oliver Twist.

No todos los nifios de padres divorciados van a necesitar una ayuda especial, ni debemos etiquetar-
los y diagnosticarlos por esta circunstancia. Tenemos tendencia a hablar Gnicamente de casos pro-
bleméticos y perder la perspectiva global de todos los nifios que atraviesan este proceso. Evitemos
predicciones futuras. Es importante hacer un diagnéstico preciso: médico, social, psicolégico, cultu-
ral y humano. “El diagndstico que se aplica a los nifos se aplica igualmente a sus padres” (Titran).

El divorcio no puede entenderse como un acontecimiento limitado en el tiempo sino como
un largo proceso en el que se recorren varias etapas; una etapa previa de desavenencias y conflictos
maritales; una etapa de recrudecimiento de estos conflictos coincidiendo con el comienzo de los
tramites legales del divorcio y una tercera de efectos a medio y largo plazo que pueden afectar a
todos los miembros que constituyen la familia.

Debemos dirigirnos de un modo personalizado a cada nifio. La capacidad de cada nifio
es muy variable. No debemos etiquetar ni predecir. Todo nifio es un sujeto Unico, irrepetible, que
siente, observa, retiene y comprende de un modo personal.

La resiliencia. La resiliencia es un espacio terapéutico relativamente nuevo que merece
ser considerado en el tema del divorcio ya que puede ayudar en algunos aspectos a las personas
afectadas. No se conocen contraindicaciones. Vaninstendael la define “como la capacidad de una
persona (nino, padre) o de un sistema social (familia, comunidad), para desarrollarse bien en condi-
ciones dificiles, y hacerlo de un modo socialmente aceptable”. No debe sustituir a la politica social
sino ser para ella fuente de inspiracién y en ocasiones instrumento orientador

La resiliencia o posibilidad de lucha se desarrolla a través de la interaccion entre el nifio y
su entorno y necesita ser potenciada segun la cultura del entorno. Elimina el determinismo. El divor-
cio puede ser un desencadenante de situaciones que pueden mejorarse estimulando la resiliencia.
Aspectos favorecedores de la resiliencia: 1) Ayuda y aceptacion de la persona. El nifio necesita
una persona con quien tenga un vinculo fuerte y constructivo (progenitor, educador, amigo, adulto
significativo). La base es la aceptacién incondicional del nifo como persona, que no implica la
aceptacion de la conducta. 2) Favorecer la autoestima. La autoestima es el valor positivo por el que
una persona se reconoce como individuo de forma global asi como en cada uno de los aspectos
de la vida. La autoestima necesita que otro te estime, lo cual supone respetar al préjimo y negarse
a convertirlo en objeto. Toda persona tiene una historia singular. Todos debemos ser tratados como
personas irrepetibles y peculiares. Todos llevamos dentro “las semillas de la grandeza” que esperan
los cuidados de un jardinero para germinar debidamente (Callabed).

Expectativas de futuro: a) Reglas claras y poco numerosas, b) Lenguaje valorizante facilitan-
do la expresién de las emociones y procurando que aumente continuamente su léxico, ya que “el
lenguaje es el vestido del alma”. Instruir mejor que aleccionar, c) Aportar conocimientos y también
valores. Debe escuchar que si elige un trabajo que le gusta no trabajara ningin dia de su vida, d)
Resaltar las cualidades positivas que mucha gente puede pasar por alto porque estan escondidas
bajo una forma de ser inaceptable, e) Competencias cognitivas, f) Unas caracteristicas del caracter
que permitan superar eficazmente los problemas, g) Las experiencias de eficacia personal, las cua-
les generan confianza en si mismo y una imagen positiva de si mismo. (Vanistendael S, Lecomte
J), h) Facilitar que gestione sus conflictos. Un error no es un fracaso y lleva una leccién escondida,
i) Correcciones razonadas. Critica constructiva. Escuchar y tener en cuenta al nifo, j) Resaltar las
cualidades positivas que mucha gente puede pasar por alto porque estan escondidas bajo una forma
de ser inaceptable, k) Conocer los limites.

Aspectos que pueden ser negativos: a) Disciplina férrea, b) Critica destructiva, c) Patrones
de calidad inalcanzables, d) Ironia amarga, e) Para destruir nada mejor que quitar la esperanza, f)
Prondsticos negativos prematuros. También es necesario saber que el joven o el nifio deben sentir
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que su actitud puede cambiar el curso de las cosas, aunque sea una pequeia cosa. Deben sentir que
el centro del control esta dentro de él.

Orientaciones a los nifos de padres divorciados. Hay que saber adaptarse. En la vida habra otras
experiencias de adaptacion. Hay que tener expectativas de nuevas relaciones, que pueden mejorar
la situacion. Intentar superar la célera hacia algtn padre, si llega el caso.

El respaldo social en el divorcio es importante y una persona o una familia pueden recibir
apoyo, en la vida cotidiana, en situaciones de crisis en formas de servicios prestados, financieras,
administrativas, afectivas. El aislamiento y la soledad estan a menudo en la raiz de comportamientos
anormales y conductas inadaptadas.

Derivacion a salud mental

Si el pediatra ha detectado signos de alerta puede ser necesario que sea atendido por un equipo de
salud mental integrado por psiquiatras infantiles, psic6logos, enfermeras psiquiatricas, trabajadores
sociales, educadores y pediatras. El equipo de salud mental debe detectar los trastornos de adap-
tacion social, escolar o familiar, y también los trastornos de ansiedad y cognitivos, las psicosis, el
autismo, los estados deficitarios severos, y las malas condiciones familiares especialmente los casos
de maltrato y de carencia afectiva.

Protocolo especifico de abordaje de los trastornos de ansiedad de separacion (Pedreira.
:Ha presentado el nino alguno de los siguientes problemas en los Gltimos 6 meses?: a) Temor irreal
de que algo serio puede pasarle a él/ella o a sus padres cuando se separen, b) Rechazo persistente
a la hora de ir al colegio y a las actividades extraescolares, alegando que quiere permanecer con
los padres en casa. Si es afirmativo: jes muy frecuente? ;hasta cuanto?, c) Remoloneo persistente o
cierta oposicién a la hora de ir a dormir sin que alguno de los padres esté presente o bien persisten-
te oposicion a dormir fuera de casa, d) Miedo a estar solo en casa o en una habitacién separado/a
de sus padres, e) Pesadillas repetidas sobre separaciones (por ejemplo, perderse en el bosque), f)
Sintomas corporales como cefaleas o dolores abdominales en las fechas de escuela, g) Excesivas
manifestaciones de estrés y malestar cuando los padres se ausentan (nifios/as mayores de 6 aios), h)
Irritabilidad, nerviosismo, temor y dificultad para jugar o concentrarse cuando no estan los padres.

Evaluacién diagnéstica. 4 6 mas respuestas afirmativas. NO: diagnéstico negativo. SI: ve-
remos dos aspectos: a) Si existen otras afecciones emocionales de base, ansiedad o fobias, u otras
afecciones organicas de base, se deben abordar, b) Si no existen estas otras afecciones comentadas,
el diagndstico es de trastorno de ansiedad de separacién continuado.

Derivacion a la Unidad de Salud Mental Infantil para el abordaje psicoterapéutico, en caso
de: a) Persistencia de sintomas tras 6 semanas de los pasos anteriores, b) Dificultad de hacer que
los padres aporten su colaboracién, c) Empeoramiento de las relaciones intrafamiliares, d) Empeo-
ramiento de las relaciones con maestros y/o profesionales sanitarios, €)En general, no prescribir
ninguna medicacién de entrada, f) Ser conscientes de que algunas enfermedades solo precisan una
estabilizacion.

Toda intervencion terapéutica debe considerar estos puntos: a) Establecimiento de un co-
rrecto diagnostico, b) Proponer unos resultados l6gicos y alcanzables, c) Terapéuticas y recursos
convenientes, d) Evaluacion de resultados, que pueden suponer nuevos replanteamientos por no
haber conseguido nuestro objetivo.

Consideraciones finales

Es necesaria la creacién de servicios y programas de apoyo y asesoramiento a padres que desean
separarse encaminados a disminuir la conflictividad en el hogar y en las relaciones de pareja. Los
padres necesitan ayuda a la hora de tomar muchas decisiones dificiles en esta etapa asi como a la
hora de adaptarse a los cambios en la relacién con los hijos que la separacién impone. No debemos
considerar a un nifio de padres divorciados como “un caso clinico” pero si prestar una atencién
especial a los factores de riesgo propios de su edad y a la especial vulnerabilidad de los nifios de
padres divorciados. Todo nifio es un sujeto-persona que debe recibir un tratamiento individualizado.
Dentro de las lineas terapéuticas, desarrollar la resiliencia puede ser Gtil en determinados casos y
grupos de poblacion.
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Algunos nifios pueden precisar derivacién a salud mental. Aunque muchos nifos de padres divor-
ciados no precisan ninguna atencién especial, en algunos casos la atencion y el tratamiento precoz
de los problemas emocionales y de conducta de los hijos es una medida preventiva de trastornos
psiquidtricos mas relevantes en la edad adulta. Necesitamos una mayor cultura del divorcio, en-
tendiendo por cultura el depésito de las transformaciones que el ser humano hace sobre el medio
donde vive. Desde la perspectiva de los derechos del nifio merece la pena plantearse el tema de la
competencia para ser padre y madre.
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Introduccidn

Sin que sea un término diagndstico convenientemente definido, el fracaso escolar supone
un serio problema en la actualidad, en nuestro pais, cuando los informes europeos nos han hecho
encender ya las luces de alarma. El pediatra de atencién primaria no es ajeno a esta preocupacion
social y familiar ante el nifio que no rinde de acuerdo con lo que se puede esperar de él. A menudo,
el pediatra acaba siendo el receptor de las dudas y ansiedades de muchos padres antes las califica-
ciones escolares. De alguna manera, la proximidad a la familia, hace del pediatra una especie de
confesor y consejero ante estos problemas.

A menudo, por lo tanto, va a ser el primer profesional a quien consulte una familia. Y, a me-
nudo, le correspondera hacer una primera evaluacién del problema y dirigir los primeros pasos en
la orientacion.

Ya que no podemos considerarlo como enfermedad, tampoco podremos hablar de trata-
miento. Pero habra que investigar las distintas posibilidades que llevan a un nifo al fracaso, orientar
a la familia, y, a menudo, actuar como director de orquesta de un amplio equipo de profesionales
que puede ponerse en marcha ante el fracaso de un nifio en sus estudios. A menudo, le compete al
pediatra ejercer desde el sentido comdn y tranquilizar a las familias.

Pues ante el fracaso escolar siempre nos quedardn un montén de dudas. ;Quién fracasa?
sFracasa el nino? ;Fracasa la familia? ;Fracasa la escuela? ;Fracasa el modelo de enseflanza que
hemos implantado? ;Fracasa la sociedad?

Y aunque la complejidad del tema no admite un esquema que pueda reducirse a un proto-
colo, abordaremos aquellos aspectos que puedan ser mas practicos para el pediatra, especialmente
para el pediatra de atencion primaria.

Definiendo el problema
Admitiendo que se trata de un término muy discutido, aceptaremos que “fracaso escolar” es la falta
de adecuacion del rendimiento académico de un nifio a las expectativas propias de su grupo de
edad, en ausencia de déficits mentales o sensoriales, y en la suposicién de una oferta pedagogica
académicamente apta.

En la realidad, se considera que fracasa en la escuela el alumno que obtiene unas califica-
ciones insuficientes, que queda pendiente de repetir exdimenes, que debe repetir un curso, que no
consigue la titulacion de graduado escolar, o que abandona los estudios.

Incidencia

La incidencia es alta. Segtn los datos del Ministerio de Educacion, el fracaso escolar en Espaia se situa,
en 2009, en el 31,2 %, con amplias variaciones segtn las comunidades auténomas. Debido a las difi-
cultades para contabilizar, el Ministerio se basa en los porcentajes de poblacién de 18 a 24 afios que no
han completado el nivel de Educacién Secundaria (segunda etapa) y no siguen ningtn tipo de educa-
cién o formacién (Figura 1). El mismo ministerio informa en su pagina web que en el curso 2008/2009
solamente el 58,7 % del alumnado alcanz6 el 4° de la ESO con 15 afios. Hay diferencias segtin el sexo.
Entre los chicos, el porcentaje se limita al 53,6 %, mientras en las chicas llega al 64,2 %. Por otra parte,
se constata que en los Gltimos afos ha disminuido el porcentaje del alumnado que se encuentra matri-
culado en el curso tedrico correspondiente a su edad con respecto al curso 1995-1996.
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Formas de presentacion

El fracaso escolar puede pasar desapercibido al pediatra si no incluye en la anamnesis de los contro-
les de salud algunas preguntas directas sobre el progreso escolar del nifio. Los resultados deficientes
seran un claro sintoma de que existe algin problema.

Figural. Abandono educativo temprano por CCAA. Porcentaje de poblacion de 18 a 24 afnos que
no ha completado el nivel de Educacién Secundaria (2* etapa) y no siguen ningtn tipo de educa-
cion-formacion. Ao 2009. Datos del Ministerio de Educacion de Espana.

Pero también debe prestarse especial importancia a la disminucién de la autoestima, a las
reiteradas ausencias de la escuela, a los sintomas psicosomadticos sin hallazgos fisicos, al sentimien-
to de odio o rencor hacia la escuela, o a los sintomas de fobia escolar. También serd conveniente
valorar la historia previa de problemas especificos del aprendizaje, o el retraso en la adquisicion del
habla o en la pronunciacion de ciertos fonemas.

Mencién aparte merece el Trastorno por Déficit de Atencién, con o sin hiperactividad. Se
trata de una entidad que afecta entre un 3 y un 5 % de los escolares y que requiere un diagnéstico
y tratamientos cuanto mas precoces mejor.

;Cual puede ser la causa?
Leo Kanner, pionero en la Psiquiatria del nifio y en el abordaje de los problemas de rendimiento es-
colar del nifio, agrupa las causas en cuatro grandes apartados: 1) Impedimentos fisicos: a) Defectos
sensoriales, b) Alteraciones hormonales, c) Anemia y d) Malnutricion. 2) Perturbaciones afectivas: a)
Estrés emocional debido a acontecimientos vitales importantes: separacion o divorcio de los padres,
fallecimiento de un ser querido, b) Sintomatologia ansiosa, c) Sintomatologia depresiva. En el nifio,
la depresion puede debutar con una inflexién aguda en el rendimiento académico, d) Trastornos ob-
sesivos, e) Trastornos adaptativos. Especialmente, pueden observarse en el inicio de la adolescencia
(que coincide con el inicio de la Secundaria), y que puede manifestarse con sintomatologia ansiosa,
sintomatologia depresiva o inhibicién académica. 3) Insuficiencia intelectual: a) Retraso mental. Las
dificultades se dan en todas las areas del aprendizaje. 4) Incapacidades especificas (especialmente,
incapacidad para la lectura e ineptitud para la aritmética): a) Incapacidad para la lectura: dislexia,
b) Ineptitud para la aritmética: discalculia.

El esquema de Kanner merece algunas ampliaciones, a tenor de los conocimientos actuales:
1) Se admite que casi el 50 % de los adolescentes que no pueden terminar con éxito la Educacion
Secundaria padecen algun tipo de trastorno en su salud mental. El pediatra deberia saber identificar
los sintomas precoces de las enfermedades mentales, a fin de poder referir el nino al especialista en
psiquiatria infanto—juvenil. 2) Trastorno por Déficit de Atencién con o sin hiperactividad (TDAH).
Se trata de un trastorno especifico, no incluible en las categorias de Kanner, pero que merece un
estudio critico y pormenorizado por lo que a diagnédstico diferencial se refiere. 3) Existe un deter-
minado ndmero de nifios con una maduracién cerebral por debajo de los estdndares habituales, y
que necesitarian un ritmo mas lento y adaptado de aprendizaje. Son nifios que, por su sintomato-
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logia, pueden confundirse con un Trastorno por Déficit de Atencién, pues manifiestan tendencia a
la inquietud, con escaso interés para las actividades académicas. 4) Alteraciones persistentes en el
entorno y en el ambito familiar. Desde el paternalismo que debilita las capacidades de autonomia
hasta el abandonismo que supone una falta de limites en la educacion del nino. No podemos olvi-
dar también el caso frecuente del nifio que va sobrecargado de actividades extraescolares. Cuando
la educacién se hace coercitiva y se dificulta la adquisicion de habilidades sociales, existe también
un mayor riesgo para el fracaso escolar. 5) Distracciones por estimulos multiples. Especialmente nos
referimos al falso TDAH que se puede dar en un nifio o adolescente que hace los deberes o estudia
pendiente de los mensajes que le llegan a través del ordenador (redes sociales), o del teléfono mévil,
o de otras tecnologias. El nifo se ve sometido a estimulos diversos, con incapacidad para procesar-
los al mismo tiempo que hace los deberes. 6) Inadecuacién de los programas de ensefanza con las
capacidades del nifio. Este es un terreno en que deberian trabajar conjuntamente los profesionales
de la Pedagogia con los de la Paidopsiquiatra. 7) Consumo de substancias. Se ha incrementado
enormemente el consumo de cannabis, lo que motiva serias dificultades para seguir los estudios de
manera adecuada. 8) Situaciones de acoso escolar. Son situaciones delicadas. En los paises occiden-
tales se ha observado un incremento de situaciones de acoso escolar ligadas a la homofobia.

Enfoque del problema

El equipo de Pediatria de Atencion Primaria esta en unas condiciones excelentes para comprender
al nifo en su integridad, entendiéndolo en toda su complejidad biopsicosocial. Al pediatra le co-
rresponde desempefiar su rol concreto. Y ello sigue basdndose en una historia clinica adecuada y
una exhaustiva exploracion fisica. Las pruebas complementarias que se soliciten deberdn obedecer
a una argumentacion légica. A partir de aqui, seria recomendable compartir con los profesionales
vinculados a la pedagogia la responsabilidad de estimular de forma adecuada el desarrollo de las
posibilidades de cada nifio, sin exigir mas ni contentarse con menos de aquello que cada uno puede
dar de si.

El pediatra de cabecera debe interesarse por los aspectos escolares, ofreciendo el apoyo,
ayuda y orientacion que su preparacion le permita. Basandonos en amplia bibliografia, proponemos
un esquema de analisis del problema que incluye la historia clinica (Tabla I), la exploracién fisica
(Tabla 1) y las pruebas complementarias (Tabla IlI). Es importante anotar los aspectos obstétricos y
perinatales; el tabaquismo materno, la prematuridad y el bajo peso para la edad gestacional pueden
repercutir en los resultados académicos del nifo.

Tabla 1. Datos para la Historia Clinica

Problema actual: valorar tanto la percepcion del nifio como de la familia.
Historia escolar: rendimiento (académico y conductual) en todos los ciclos
escolares, asignaturas con mayor dificultad, calificaciones medias de los
cursos anteriores, calificaciones de la ultima evaluacion, asistencia,
percepcion del problema por parte de los profesores, resultados de pruebas
psicologicas escolares, areas de mayor dificultad (comprension, memoria,
lectura, escritura).

Desarrollo: embarazo, periodo neonatal, y desarrollo psicomotor.
Antecedentes personales: enfermedades, accidentes, tratamientos y
medicaion, enfermedades cronicas, hospitalizaciones.

Antecedentes familiares: problemas en el aprendizaje, problemas
neurologicos, alteraciones psiquiatricas.
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Orientacion terapéutica
Aunque no se trate de una enfermedad, el pediatra podra actuar como consejero, en su rol concreto
de médico de cabecera y defensor del nifo.

Tabla II. Exploracion Fisica
Aspecto fisico general: signos de enfermedad cronica.
Datos basicos: Peso, talla, perimetro craneal, tension arterial.
Inspeccion general: estado de nutricidon e investigacion de pequefias anomalias o
dismorfismos, investigar manchas en la piel ("café con leche", adenomas
sebaceos,...)
Maduracion sexual. En muchachos, el retraso puberal puede condicionar una
mayor incidencia de problematica escolar. La presentacion precoz de la
menarquia, en muchachas, puede tener igual efecto.
Estado mental: grado de actividad, capacidad de relacion, conocimientos basicos
para la edad.
Otoscopia: cicatrices, lesiones cronicas de los timpanos.
Tiroides: descartar bocio.
Habla: disartria, afasia, tartamudeo.
Funciones motoras: tono y fuerza muscular, marcha, coordinacion.
Nervios craneales: en especial, agudeza visual, estrabismo, fluidez en el
seguimiento visual.
Movimientos involuntarios: movimientos coreiformes, atetdsicos, tics.
Reflejos: asimetria de reflejos tendinosos profundos.
Lateralidad.
Propiocepcion: distincion entre dos puntos, grafia (reconocer nimeros o letras
que se escriben en la palma de la mano o en la espalda).
Otras pruebas: De acuerdo con la edad, lectura de un parrafo, repeticion de un
grupo de palabras o nimeros, hacer copiar figuras geométricas.

Tampoco podemos ofrecer un protocolo concreto de acciones a ejercer. Se enumeran, de
forma esquemadtica, algunos puntos: 1) Elaborar un completo historial global y efectuar un examen
fisico completo. 2) Disponer de referencias fiables a nivel psicolégico y académico. 3) Coordinar
el equipo multidisciplinar que puede estar en relacién con el nifio y su problema. El pediatra po-
dria bien ser el nexo de union entre los distintos profesionales y el nino y su familia. 4) Tratamiento
farmacolégico. Cuando sea necesario, y siempre prescrito por el paidopsiquiatra. Nunca debe ser
prescrito de entrada; nunca debe presentarse como soluciéon mégica al problema presentado. 5)
Orientar al nifio y a la familia, tratando las enfermedades fisicas o psiquicas que puedan existir.
6) Actuar siempre como defensor del nino ante las, a menudo, complicadas redes de atencion. 7)
Proporcionar a la escuela las recomendaciones y los resultados de la evaluacién médica y psico-
[6gica (con las limitaciones que impone el debido respeto a la intimidad del nifio y de su familia).
La entrevista con el maestro o el tutor suele proporcionar resultados muy positivos y ofrece nuevas
perspectivas en la comprension del problema. 8) Identificar los servicios que pueden proporcionar
apoyo educativo o emocional al nifo y a su familia. El pediatra deberd implicarse en el conocimien-
to de los recursos pedagdgicos y sociales que se ofrecen. Sera oportuno que el pediatra se familia-
rice con los recursos de educacion especial, logopedia, tratamiento de dislexia, reeducacién, etc.,
disponibles en su comunidad, y mantener contacto con ellos en el seguimiento de los nifios con
fracaso escolar. Asimismo debe aprovechar las visitas para estimular y aconsejar a los nifios y a las
familias en relacion con el progreso escolar. 9) Orientar y supervisar la terapia. Es muy importante
que el pediatra no se desentienda del nifio y de su problema. Mas bien les corresponde el papel de
“director de orquesta”, ya que, a menudo, pueden aparecer nuevos problemas, al margen del que
se esta tratando.

La prevencion

La prevencioén de las enfermedades y la promocién de la salud integral del individuo son un objetivo
primordial de los equipos pediatricos de Atencién Primaria. Por ello, y aunque la costumbre sea
dejarlo para el final, los aspectos preventivos tienen una importancia capital en nuestra labor diaria.
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Tabla III. Exploraciones complementarias

Exploracion del oido (incuyendo audiometria)

Exploracion de la agudeza visual

Analitica general (si se sospecha alguna anomalia)

Electroencefalograma (en el caso de que se sospeche una etiologia comicial)
Test psicométricos: deben ser conocidos por el pediatra a fin de poder interpretar
correctamente un informe psicolégico. Los objetivos de la exploracion
psicoldgica son:

- Determinar la capacidad cognoscitiva (memoria, capacidad para resolver
problemas, capacidad de organizacidn). El test de Weschler tiene gran
utilidad. Permite valorar diferencias entre las capacidades verbales y
manipulativas.

- Detectar los puntos fuertes y débiles en la capacidad de percepcion.

- Conocer la capacidad de comunicacion.

- Determinar las capacidades e incapacidades académicas.

- Valorar el perfil de personalidad del nifio y sus posibles conflictos
emocionales.

- Conocer las relaciones familiares.

Ofrezco, aqui, aquellos que, avalados por la experiencia y la bibliografia, me han parecido de ma-
yor interés practico y de aplicacién inmediata: 1) En primer lugar hay que interesar a los pediatras
en los aspectos psicolégicos, sociales y educativos de sus pacientes, de manera que los programas
de formacién de residentes proporcionen la necesaria instruccién sobre salud escolar. 2) Adaptar
la escuela al nifilo. Aunque pueda parecer utépico, la llamada “escuela a medida”, con programa
didactico diferenciado, puede ser muy adecuado para ayudar a los alumnos con retraso. 3) Estudiar
los factores familiares y ofrecer la orientacién necesaria. 4) Evitar los cambios de escuela, a excep-
cion de casos de extrema necesidad. 5) Propugnar una escuela de calidad. Los pediatras tenemos
mucho que decir para exigir una mejor nutricion de las mentes de nuestros nifos y adolescentes. El
pediatra tiene el deber moral de pedir que los programas escolares aumenten el énfasis en las len-
guas y humanidades, y que se mejoren los objetivos en las habilidades bésicas (escritura y matema-
ticas). 6) Implantar en la escuela programas capaces de motivar al nifio y al adolescente: autocontrol
de la ansiedad, estrategias de relajacion, resolucion de problemas, habilidades sociales. 7) Dar la
importancia que se merece a la educacion preescolar. Mas que llenar de contenidos, el objetivo de
la educacién preescolar deberia ser doble: propiciar un entreno que permita optimizar el inicio de
las habilidades y competencias escolares, a la vez que identificar las dificultades y problemas que,
sin tratar, conducirian al fracaso escolar. 8) Ajustar los programas escolares a la velocidad de creci-
miento fisico y desarrollo mental de los alumnos, mds que atendiendo a la edad cronolégica. 9) Es
recomendable que exista un asesoramiento en salud mental infanto — juvenil en cada centro escolar.
10) Seria conveniente integrar en el organigrama académico a los profesionales de la educacién so-
cial y de la integracion social. En momentos complicados para la convivencia de nifos de diferentes
culturas y de distintos estratos socioeconémicos, se trata de profesionales que pueden controlar de
forma adecuada el posible absentismo escolar y las dificultades de adaptacién, siempre formando
equipo con los profesionales de la pedagogia y de la salud mental.

Dos consideraciones para un epilogo

Posiblemente el pediatra de cabecera, mas que aplicar un protocolo concreto ante una situacion
creciente de fracaso escolar, puede ser un profesional que reflexione sobre la integridad del nifio y,
a su vez, invite a la reflexion. Para ello, sus opiniones, bien argumentadas, deberian ser tenidas en
cuenta en los foros pedagogicos. Ofrecemos dos apuntes para la reflexion.

Leo Kanner dejé escrito que “la mayor injusticia que un maestro puede inferir a un nino es
el juicio critico de que podria avanzar mas si él quisiera. Esta afirmacién, que puede ser exacta si
entendemos que cualquier nifo puede dar mas con mas voluntad de estudiar, suele olvidar algo
muy importante: de bien seguro que existe algtin impedimento para que este nifio no quiera estudiar
mas”. Kanner, lejos de dejarnos caer en el pesimismo, nos invita a analizar la situacion de cada nifio
con dificultades en la escuela, desde su historia personal y la de su entorno.
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Y, el segundo hace referencia a la introduccién del ordenador en las aulas, como si para el
nifo fuera imprescindible aprender a navegar por el universo del conocimiento digital. Sin negar
la importancia de las aplicaciones de la informatica, queremos recordar que, antes que todo, el
nifo debe aprender a navegar por la inmensidad y complejidad de su propio ordenador, que es
su cerebro. Para Santiago Ramén y Cajal, esto exige una ejercitacion o gimnasia cerebral que ni
el ordenador ni la pizarra digital pueden ofrecer. Desde los 6 a los 16 afos, el nifio necesita una
estricta, gradual y sistematica ejercitacion gramatical, l6gica y neuronal; una verdadera alfabetiza-
cion cerebral. Mas tarde ya llegard la alfabetizacion digital. No hay que confundir el universo del
conocimiento (cerebro) con el universo de la informacién (ordenador).

Posiblemente, pedagogos y pediatras unidos (nos une la raiz griega de “paidos”) podemos
hacer mucho para evitar las situaciones de fracaso escolar que, no muy a la larga, pueden acabar
en dramaticas situaciones de fracaso personal.
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Introduccién

Al igual que ocurre en todas las sociedades occidentales el abuso de sustancias entre la poblacion
juvenil incluye alcohol, amfetaminas, extasis, cocaina, heroina fundamentalmente. El abuso de
algunas de estas sustancias ilicitas supone un mayor riesgo de relaciones sexuales no protegidas
y en consecuencia de gestaciones no deseadas. La influencia del consumo de drogas durante el
embarazo es un tema bastante estudiado, que supone la exposicion del feto a dichas sustancias,
que pueden sufrir problemas en su desarrollo fisico y neurolégico. Consultando datos del Instituto
Nacional de estadistica observamos como entre las menores de 14 a 18 anos el 34.6% han consu-
mido cannabis en alguna ocasién y el 18% en los Gltimos 30 dias. el 2.5% ha consumido éxtasis,
el 2.7% alucinégenos, 2% inhalables volatiles, 2.7% amfetaminas, 4.7% cocaina, 0.5% heroina.
Si nos atenemos al dltimo mes, el 0.2% de las menores confiesa haber consumido heroina, 1.6%
cocaina y un 18% cannabis.

Algunas sustancias son potenciales teratégenos para el feto, durante el proceso de creci-
miento del cerebro inmaduro de los mamiferos, las conexiones sinapticas pueden sufrir una disrup-
cion al verse suprimida la actividad neuronal anormalmente, en estos casos esas células nerviosas
pueden procesar esta situacion como una sefal de apoptosis interna. Este tipo de apoptosis neuronal
puede ser desencadenado por el bloqueo transitorio de los receptores glutamato-N-metil-d-aspar-
tato (NMDA) o la excesiva estimulacién de los receptores de acido gamma-amino-butirico (GABA).
Entre las sustancias que actuarian de esta forma, se pueden incluir el etanol y la fenciclidina (polvo
de angel). La fenciclidina y la ketamina son potentes inhibidores de la NMDA que pueden inducir
apoptosis en el cerebro en desarrollo. Barbitdricos y benzodiacepinas son GABA miméticos que
pueden igualmente inducir apoptosis neuronal en el cerebro en desarrollo. El etanol posee tanto
actividad inhibidora de la NMDA como GABA mimética, por lo que sus repercusiones durante la
gestacion son doblemente intensas. Una sola intoxicacion por etanol puede originar apoptosis de
millones de neuronas en un cerebro en desarrollo, las regiones que resultan con afectacion mas
profunda son el cortex parietal, cortex cingular y el hipocampo.

El desarrollo de un sindrome de abstinencia neonatal, unido a los aspectos derivados de la
malnutricién fetal-neonatal se pueden considerar indicativos de maltrato, en consecuencia debe
ponerse esta circunstancia en conocimiento de los Servicios Sociales.

Los efectos de la exposicién intrauterina a heroina o metadona incluyen retraso del cre-
cimiento, rendimiento neurolégico y cognitivo. La exposicién a cocaina se ha relacionado con
microcefalia, hipertonia y retraso del desarrollo cognitivo. En consecuencia los fetos y recién naci-
dos con antecedente de exposicion intrauterina a drogas requieren un seguimiento e intervencion
precoz, no sélo para tratar los sintomas, sino también las secuelas a largo plazo. Pero ademas, las
repercusiones a corto y largo plazo de la exposicion de la gestante a sustancias ilicitas se incrementa
al asociarse con un estado nutricional deficiente, condiciones higiénicas deficientes, enfermedades
infecciosas y violencia doméstica.

Uno de los inconvenientes principales en la deteccion de la exposicion de la gestante a
sustancias es que las determinaciones en orina o sangre son efectivas para exposiciones recientes y
habitualmente se omite el periodo durante el que se ha producido el consumo de sustancias. Algu-
nos autores, han desarrollado técnicas para determinar sustancias en el pelo o el meconio del recién
nacido expuesto a drogas durante la gestacion.
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Tipos de drogas

Marihuana. Su principal agente activo o cannabinoides es el delta- 9-tetrahidro-cannabinol (THC),
que cruza la placenta en el feto a término, pero no se conoce este hecho durante otras etapas de la
gestacion; ademads se distribuye en la leche materna. En el ser humano sus efectos son dificiles de
individualizar, debido a que su uso se asocia a otras drogas; sin embargo, no faltan comunicaciones
que relacionan su uso continuado con alteraciones psicéticas y como desencadenante o gatillo del
trastorno esquizofrénico. También se han notificado casos aislados de malformaciones congénitas,
en particular gastrosquisis, en hijos de madres que consumia marihuana. En lo referente a los estu-
dios que analizan sus efectos sobre la duracion del embarazo, la calidad y la duracién del parto, los
resultados son contradictorios.

El Ottawa Prenatal Prospective Study observé en el periodo neonatal un incremento del
temblor, respuestas motoras exageradas, disminucién de la respuesta visual y en algunos casos con
un sindrome de abstinencia leve. Sin embargo, y aunque durante la edad preescolar no observaron
efectos resenables en el neurodesarrollo, durante la edad escolar se observé mayor hiperactividad
y dificultades para resolver problemas o actividades que requieren integracién visual o atencion
sostenida. La American Academy of Pediatrics no autoriza su consumo como sustancia de abuso en
madres lactantes, se ha podido comprobar que los cannabinoides se excretan en la leche materna y
son absorbidos por los lactantes ya que algunos componentes poseen una semivida de eliminacién
muy prolongada.

Cocaina. Conocida también como coca, deriva del Erythroxylon coca, constituye un estimu-
lante del sistema nervioso central con facultades poderosamente adictivas. Las formas de consumo:
masticando las hojas de coca, pasando por el sulfato de coca o pasta base o basuko (contiene 50%
de sulfato de cocaina y otros alcaloides), que se fuma dentro de los cigarrillos de marihuana o taba-
co, pasando por el clorhidratro de cocaina, absorbido facil-mente por las mucosas del organismo,
que para su consumo se aspira esnifado es la preferentemente utilizada. También se pueden utilizar
la via IV o SC a través de la disolucién del polvo en agua destilada o bien fumar en forma de free-
base, mezcla de carbonato de sodio y clorhidrato de cocaina conocida como crack, se absorbe por
via pulmonar produciendo rapida- mente efectos muy intensos. Debido a su bajo peso molecular
y alta liposolubilidad, permite el paso placentario por difusion simple alcanzando concentraciones
elevadas en sangre y tejidos fetales, por lo que puede ejercer su efecto vasoconstrictor en diferentes
territorios vasculares. La cocaina se distribuye por la leche materna y se concentra en diversos teji-
dos del feto, la presencia de los metabolitos en el pelo del recién nacido se utiliza para demostrar la
exposicion intrauterina. Se han descrito malformaciones fetales que afectan a casi todos los sistemas
principalmente cardiovascular, genitou-rinario, digestivo (gastrosquisis), osteo-articular y craneal.

Las complicaciones obstétricas son numerosas pero dependen fundamen-talmente de la
dosis administrada, la edad gestacional y de la duracién de la exposicion, se estima que la gestante
expuesta al consumo de ésta droga tiene 6 veces mas probabilidades de presentar alguna compli-
cacion obstétrica. Consumida durante el periodo de lactancia, provoca signos de intoxicacion en el
recién nacido especialmente diarrea, vomitos, irritabilidad, convulsiones y temblores en el lactante.
Como la cocaina puede incrementar el flujo sanguineo cerebral en el neonato, se han reportado ca-
sos de infarto cerebral y convulsiones en recién nacidos cuyas madres fueron expuestas a ésta droga
antes del parto. No existen hasta el momento suficientes evidencias que relacionan su exposicién
con la hemorragia intraventricular del neonato.

Heroina. El hidrocloruro de diacetilmorfina es una droga narcética altamente adictiva y no
s6lo es el opidceo de mds abuso en los Estados Unidos sino que también es el de accién mas rapida.
Se comercializa en forma de polvo blanco o marrén, o como una sustancia negra pegajosa conoci-
da en la calle como “goma” o “alquitran negro” (black tar heroin).

Tipicamente su consumo se produce por la via endovenosa, o en menor frecuencia por via
intramuscular o inhalatoria (en forma de cigarrillos). En Estados Unidos, el 50% de las mujeres que
usaron drogas ilicitas, pertenecian al grupo etario en edad reproductiva (15 a 44 afios) y una cuarta
parte de éstas habian utilizado heroina en alguna ocasién. En nuestro medio, el 0.5% de las meno-
res de 18 anos confiesa haber consumido heroina en alguna ocasién. La heroina cruza la placenta
rapidamente evidenciandose en tejidos fetales a la hora de su administracion.
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Los riesgos asociados a su abuso derivan de complicaciones como estrés psicosocial y vio-
lencia de género. La mayoria de los estudios coinciden en que la frecuencia de anomalias congéni-
tas no es mayor en los recién nacidos de adictas cuando lo comparan con madres no adictas.

Entre las complicaciones obstétricas se encuentran bajo peso al nacer, parto prematuro, in-
fecciones como HIV, hepatitis B y C, sifilis, glomerulonefrosis, pielonefritis, endocarditis, anemia,
toxemia, hemorragia del tercer trimestre, rotura prematura de membranas o muerte fetal anteparto.

Las complicaciones neonatales, incluyen sindrome de abstinencia neonatal, complicacio-
nes derivadas de la prematuridad, microcefalia, deficiencia en el crecimiento postnatal, problemas
neuroconductuales, mayor mortalidad neonatal con mayor riesgo del sindrome de muerte subita del
lactante. El sindrome de abstinencia neonatal se presenta entre el 40 al 80% en los recién nacidos
de madres dependientes de opidaceos, combina todos los sintomas del sindrome de abstinencia en
adultos con insomnio, irritabilidad, taquipnea, hiperactividad, gritos agudos prolongados, hiperre-
flectividad, hipertonia, hiperacusia, diarrea, sudoracién abundante, coordinacion deficiente de la
succion, pérdida o ausencia de aumento de peso vy, en los casos mds graves, crisis epilépticas y
muerte. El uso de ésta droga en mujeres durante la lactancia, demostro efectos no deseados sobre el
lactante como temblores, agitacion, vomitos y alimentacién deficiente.

Anfetaminas. Constituyen un grupo drogas que actian como agentes simpaticomiméticos
utilizados como estimulante del sistema nervioso central, anorexigeno y en el tratamiento de la
narcolepsia. Este grupo lo forman la amfetamina, metamfetamina (speed) y la dextroamfetamina. La
metanfetamina cruza rapidamente la placenta y se acumula en los tejidos fetales. Los estudios sobre
los efectos teratogénicos son contradictorios. Se ha estimado que las amfetaminas tienen una accién
competitiva a nivel placentario, son inhibidores competitivos de la noradrenalina, lo que explicaria
algunos de los efectos no deseados cono la restriccion del crecimiento intrauterino.

Se ha descrito un sindrome de abstinencia neonatal, que consistente en irritabilidad, Ilanto
agudo, movimientos espasmddicos repentinos, estornudos, alteraciones en el suefio, entre otros.
La amfetamina se distribuye a la leche materna y causa irritabilidad y alteraciones en el patrén de
suefio en los lactantes cuyas madres lo han consumido.

Extasis. La 3,4-metilendioximetanfetamina 0 MDMA, estimulante del sistema nervioso cen-
tral. Se desconoce si cruza la placenta, pero por su bajo peso molecular (aproximadamente 179)
y como otras drogas del mismo grupo (amfetaminas) que si la atraviesan rapidamente, se esperan
efectos similares. Su consumo ha sido asociado con malformaciones congénitas, predominan las
malformaciones cardiacas (2,6%) y musculo-esqueléticas, sobretodo pie equino varo (3,8%).

Diagnostico

El diagndstico de sospecha de exposicion a drogas intradtero debemos realizarlo ante madres con
historia psicosocial materna que sugiera relacién con la droga, gestantes sin controles obstétricos,
puérperas que desean abandonar el hospital de forma inmediata tras el parto, madres con signos de
adiccion (huellas de pinchazos), madres que reclaman medicacién de forma frecuente y en grandes
dosis. Las consecuencias y repercusiones clinicas de la adiccién materna a drogas sobre el recién
nacido van a depender del tipo de droga implicada, su dosis y el tiempo de la drogadiccién. Las
manifestaciones clinicas derivadas de la exposicién fetal a drogas se relacionan con una situacién
de estrés fetal con evacuacion intradtero de meconio y riesgo de aspiracion. Ademas de los estig-
mas malformativos ya comentados el cuadro clinico seta presidido por las manifestaciones de un
sindrome de abstinencia neonatal.

Sindrome de abstinencia neonatal

Denominamos asi al uso continuado de sustancias adictivas por la gestante, resultando en una habi-
tuacion farmacoldgica en el feto que se ve interrumpida en el momento del parto, desarrollandose
en el recién nacido un sindrome de abstinencia neonatal. Ademds, el uso de drogas durante la gesta-
cion puede resultar en el efecto téxico directo sobre el feto o en un efecto teratégeno. Su incidencia
real varia segin el estrato social que se considere, sabemos que su incidencia es mayor en ntcleos
urbanos y puede oscilar entre un 3 a un 50%. Las manifestaciones clinicas de la abstinencia neo-
natal van a variar dependiendo del tipo de sustancia implicada, del metabolismo y excrecién de la
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droga y sus metabolitos. Si el periodo de tiempo entre el uso materno de la sustancia y el parto es
mayor de una semana la incidencia de abstinencia neonatal es baja. El inicio de la sintomatologia
puede ser precoz las 3-12 horas de vida en caso del etanol o tardia tras 48-72 h. de vida para la
metadona.

Con relativa frecuencia se comunican asociaciones de varias sustancias, la mas comdn
opioides y cocaina, la cocaina disminuye la tolerancia que se genera al efecto analgésico de la
morfina. El desarrollo de sindrome abstinencia tras administracion de naloxona es mds frecuente
cuando el consumo es mixto (opioides + cocaina) que cuando se consumen sélo opioides.

Tabla 1. Manifestaciones clinicas del sindrome de abstinencia neonatal.

Sustancia Signos Duracion

Alcohol Hiperactividad, llanto, escasa succion, 18 meses
temblor, convulsiones

Barbituricos Irritabilidad, temblor, hiperacusia, 4-6 meses

llanto, inestabilidad vasomotora,
diarrea, aumento del tono, hiperfagia,

vomitos.
Cafeina Vomitos, bradicardia, taquipnea. 1-7 dias
Diacepam Hipotonia, hipotermia, escasa succion 2-8 meses
Opioides Irritabilidad, temblor, aumento del tono 6 meses

muscular, aumento del reflejo de Moro,
convulsiones. Escasa succion, vomitos,
diarrea, deshidratacion. Sudoracion,
fiebre.

El riesgo de desarrollar sindrome de abstinencia neonatal por exposicion de la gestante a
drogas es menor para los nacidos con menos de 35 semanas que para los nacidos a término, este
hecho se ha relacionado con la inmadurez del SNC del prematuro; sin embargo, la valoracion de los
signos de abstinencia en el prematuro puede ser mas laboriosa que en el recién nacido a término.

Las consecuencias del consumo de sustancias téxicas (y su frecuencia) durante la gestacion
se puede resumir en: 1) Alcohol (73.1 %): El abuso de alcohol esta asociado con aborto espontaneo
durante el segundo trimestre de gestacion o el desarrollo de un sindrome alcohdlico-fetal con las
manifestaciones habituales de retraso del crecimiento intrauterino y postnatal, retraso psicomotor
y microcefalia. 2) Tabaco (25.9 %): Fundamental-mente se asocia con bajo peso al nacer y pre-
maturidad. 3) Marihuana (17.2 %): Se ha descrito bajo peso al nacer en relacién con su consumo
durante la gestacion. 4) Anfetaminas: Su consumo abusivo durante la gestacion se ha asociado con
aborto espontaneo, microcefalia, bajo peso al nacer, hemorragia intracraneal. 5) Cocaina y deri-
vados: Se ha descrito un aumento de la incidencia de muerte stbita en hijos de madres expuestas
durante la gestacion. 6) Opidceos: Puede originar ademas del sindrome de deprivacién neonatal,
hiperbilirrubinemia. Se ha descrito sindrome de abstinencia neonatal en el 42-68% de los hijos de
consumidoras de heroina y en el 85% de las consumidoras de metadona. Las convulsiones han sido
comunicadas en el 7.8% de los hijos de consumidoras de metadona y en 1.2% de las consumidoras
de heroina.

El diagndstico diferencial debe realizarse fundamentalmente con trastornos metabdlicos, en
especial hipoglucemia e hipocalcemia. La valoracién del sindrome de abstinencia neonatal clasica-
mente se ha realizado con el escore de Finnegan.

Los sintomas de abstinencia neonatal se pueden agrupar en: a) Digestivos: succion aumen-
tada o ineficaz, vomitos, regurgitacion excesiva, diarrea, distension abdominal, b) Cardiorrespira-
torios: taquicardia, taquipnea, cianosis, congestion nasal, estornudo/bostezo, c) Sistema nervioso
central: temblores, hipotonia, hipertonia, hiperreflexia, irritabilidad, agitacién, convulsiones, d) Sin-
tomas generales: fiebre, diaforesis, [lanto agudo, alteracién del sueno, pérdida de peso.
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Tabla II. Puntuacién de Finnegan

Capitulo 15. Hijo de madre adicta a drogas

Alteraciones del SNC

Llanto excesivamente agudo
Llanto agudo continuo

Duerme < 1 hora después de toma
Duerme < 2 horas después de toma
Duerme < 3 horas después de toma
Temblores leves a la estimulacion
Temblores moderados a la estimulacion
Temblores leves espontaneos
Temblores moderados espontaneos
Hipertonia muscular

Excoriacion (especificar lugar)
Sacudidas mioclonicas
Convulsiones generalizadas
Alteraciones gastrointestinales
Succiodn excesiva

Mala alimentacion

Regurgitacion
Vomitos en proyectil

Deposiciones desligadas
Deposiciones acuosas

N W~ N PR W~ ~DNWWN

—_—

Sacudidas mioclonicas
Convulsiones generalizadas
Alteraciones metabdlicas,
vasomotoras, respiratorias

Fiebre de <38.4
Fiebre de >38.4

Bostezos (3-4 veces/intervalo)
Falta de ventilacion nasal
Estornudos (> 3-4 veces/intervalo)

Aleteo nasal

Frecuencia respiratoria >60/min
Frecuencia respiratoria >60/min con
tiraje

Frecuencia respiratoria >60/min
Frecuencia respiratoria >60/min con
tiraje

Tabla II1. Escore de Lipsitz.

N =

— N

[

La duracioén de los sintomas puede ser de 7 a 20 dias. Los hijos de madres a tratamiento con
metadona pueden padecer un sindrome de abstinencia prolongado -los sintomas aparecen poco
después del nacimiento, mejoran y luego recidivan a las 2-4 semanas-, o tardio -no hay sintomato-
logia al nacimiento, pero se desarrollan 2-3 semanas mas tarde.

El diagndstico del sindrome de deprivacién neonatal exige la utilizacién del score NAS (sco-
re de Finnegan modificado). Una puntuacién mayor de 8 en tres valoraciones consecutivas o mayor
de 12 en dos ocasiones. La valoracién debe hacer cada 4 horas hasta que el nifio se haya estabili-
zado. El escore de Lipsitz, tiene como ventaja su sencillez, la obtencién de una una puntuacion de
mas de 4 es indicativo de sindrome de abstinencia neonatal.

0 1 2 3

Temblor No Minimo Moderado Marcado
Irritabilidad No Ligera Moderada Marcada
Reflejos Normal Aumentados Muy aumentados
Deposiciones Normal Explosivas, con Explosivas, mas

frecuencia normal de 8 al dia
Tono muscular Normal Incrementado Rigidez
Erosiones en piel No Eritema en rodillas y | Erosiones en piel

codos
Frecuencia <55 55-75 76-95
respiratoria
Estornudos No Si
repetidos
Bostezos repetidos No Si
Vomitos No Si
Fiebre No Si
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Tratamiento

Asistencia durante el embarazo. Este protocolo es aplicable a cualquier tipo de toxicomania en
general, se debe incidir en la concienciacién del personal sanitario para asumir el problema, con-
siderando a la toxicobmana como una persona con caracteristicas propias. Obviamente, se requiere
un minimo de cooperacion por parte de la paciente. Serd fundamental la asiduidad en las consultas,
facilitar el acceso de la paciente al médico y conseguir que la paciente adopte una actitud de “vis
a vis” hacia su embarazo. Se debe intentar resolver o paliar los problemas sociales encontrados
por la adicta. Este tipo de embarazos se consideran como embarazo de alto riesgo y en conse-
cuencia, adoptar un calendario de visitas frecuentes, que permita un perfecto seguimiento de cual-
quier anomalia que surja durante la gestacion. En la anamnesis, deberemos ir averiguando tiempo
de evo-lucién, cantidades consumidas, anteriores sindromes de abstinencia, uso concomitante de
otras drogas y farmacos. Se intentara mejorar las condiciones de vida de la paciente, con la ayuda
de asistentes sociales y se corregira la malnutricion si se presentara. Se deben descartar o corregir
procesos infecciosos acompanantes: Uretritis gonocécica y/o sifilitica (frecuentes falsos positivos),
condilomas acuminados, trichomonas y micosis vaginales. Investigar HIV, HbsAg, Hepatitis C, etc.
asi como perfil hepatico; hacer inmunoprofilaxis antitetanica sistemdtica, retinopatias; celulitis, abs-
cesos, trombo-flebitis. Tratar la anemia que con elevada frecuencia ocurre en estas pacientes. Las
amenazas de parto prematuro, deberdn ser tratadas con el uso cauteloso de agentes betamiméticos,
por trastornos del ritmo cardiaco, vigilar la aparicién de restriccion del crecimiento intrauterino y
malformaciones congénitas, mediante ecografias seriadas. Incluir a la paciente en un programa de
educacién maternal y un programa de terapia de grupo del hospital. Se hospitalizard a la paciente
siempre que surja una complicacién obstétrica, médica, sobredosis; sindrome de abstinencia, inten-
tos de destoxicacién o ajuste del tratamiento de mantenimiento. Se solicitara andlisis toxicolégico
en orina, con determinaciones seriadas. Se debe considerar siempre el parto como de alto riesgo
obstétrico; por lo tanto deberd ser asistido segtin el protocolo establecido en estos casos, es decir
en una institucion hospitalaria, bajo monitorizacién materno-fetal biofisica, con apoyo psicolégico
continuo y con las medidas especificas que cada caso requiera. Se debe evitar el sindrome de abs-
tinencia durante el parto, esta es una medida fundamental ya que a los posibles riesgos del feto por
el parto se le une el sindrome de abstinencia materno-fetal.

El puerperio se debe considerar una etapa como fundamental para intentar la deshabitua-
cion total de la paciente adicta a la sustancia, motivada por la presencia de su hijo y la responsa-
bilidad que ha contraido. La lactancia materna debe favorecerse, sobre todo en los casos en que se
ha conseguido la deshabituacién durante el embarazo y se ha descartado VIH, ya que influye muy
favorablemente en el intento de conseguir la deshabituacion total. Tras el alta hospitalaria se debe
derivar a la paciente a centro de drogodependencias para continuar o iniciar los programas de tera-
pia destinados a la deshabituacién y rehabilitacion.

Asistencia al recién nacido. La actuacion después del parto incluye abrir hoja de puntaje
neonatal del Sindrome de abstinencia (valoracién cada 4 horas durante 24 horas). Determinaciones
analiticas que deben incluir obligatoria-mente: glucosa, calcio y magnesio. Investigar la posibilidad
de sepsis. El manejo inicial del recién nacido con sindrome de abstinencia neonatal incluye soporte
hidroelectrolitico y nutricional. El incremento de la actividad del recién nacido puede hacer necesa-
rio un aporte calérico de 150- 250 kca/kg. La decisién de iniciar tratamiento farmacolégico se hara
en funcion del escore de valoracién que se expone seguidamente. La existencia de un sindrome de
deprivacion en el recién nacido debe considerarse como malos tratos a la infancia, por lo que la
comunicacion a los Servicios sociales es preceptiva.

Tabla IV. Aplicacion del escore de Finnegan en la deprivacion por opioides.

Score NAS (Cada 4 horas)

NAS > 8 en 3 valoraciones Morfina: 0.5 mg/kg/dia (vo) en 4 dosis.

Si persiste NAS > 8 Morfina: 0.7 mg/kg/dia (vo) en 4 dosis.

Si persiste NAS > 8 Morfina: 0.9 mg/kg/dia (vo) en 4 dosis.
Monitorizacioén cardiorespiratoria
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Una vez se comprueba disminuyen las puntuaciones en el score de forma mantenida du-
rante 48 h., puede reducirse la dosis 0.1 ml (0.05 mg) por dosis cada 4 dias, dependiendo de los
scores; la duraciéon habitual de los tratamientos con morfina se estima en 1-2 meses. La solucion de
morfina debe tomarse después de las comidas, si aparecen vémitos en los 10 minutos siguientes,
debe volverse a dar la dosis; si el vomito se produce después de 10 minutos, tomar media dosis.

Una vez se comprueba disminuyen las puntuaciones en el score de forma mantenida du-
rante 48 h., puede reducirse la dosis 2 mg por dosis cada 4 dias, dependiendo de los escores. En
el caso de las benzodiacepinas las dosis de fenobarbital pueden reducirse mds rapidamente. En los
casos de abstinencia neonatal por opioides en los que se requiera mayor sedacién el fenobarbital es
el farmaco de eleccién segin se desprende del ensayo realizado por Osborn y cols. publicado en
la base Cochrane en 2002. El estudio publicado por Jackson L. y cols, sobre 75 recién nacidos con
sindrome de abstinencia compara fenobarbital y morfina oral y encuentra mejores resultados con la
morfina, independientemente de cual sea la droga utilizada por la gestante.

Tabla V. Aplicacion del escore de Finnegan en la deprivacion por farmacos
sustancias depresoras del SNC, no opioides.

Score NAS (Cada 4 horas)

NAS>8en3 Fenobarbital: 15 mg/kg de inicio, seguido de 6 mg/kg/dia (vo) en 2

valoraciones dosis.

Si persiste Fenobarbital: 8§ mg/kg/dia (vo) en 2 dosis.

NAS >8

Si persiste Fenobarbital: 10 mg/kg/dia (vo) en 2 dosis. Monitorizacion
NAS > 8 cardiorespiratoria

La clonidina es agonista a2-adrenérgico que se ha utilizado en el sindrome de abstinencia del adul-
to que ha demostrado ser efectivo en el control de la sintomatologia del sindrome de abstinencia
neonatal. Se utiliza una dosis inicial de 0.5-1 mg/kg, seguido de un mantenimiento de 3-5 mg/kg/
dia divididos en 4-6 dosis. La duracién media del tratamiento es de 13 dias, frente al mes que gene-
ralmente se requiere tratamiento con fenobarbital.

La clorpromazina es util para el control de los sintomas digestivos que generalmente acom-
panan al sindrome de abstinencia neonatal; sin embargo en el metaanalisis de Osborn, su utilidad
no fue mayor que la del fenobarbital. La dosis utilizada es de 0.5 mg/kg cada 6 horas (vo, IM). Debe
tenerse en cuenta que la presentacién comercial contiene cloruro sédico (6 mg/ml) y la presenta-
cion parenteral alcohol bencilico.
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Introduccidn

La situacion de la infeccién por virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) a nivel mundial sigue
siendo uno de los ejemplos de inequidad sanitaria internacional mas patente. Segtn los Gltimos da-
tos del programa ONUSIDA, se estima en 33,3 millones (entre 31,4 y 35,3) el nimero de personas
vivas infectadas a finales de 2009. Entre éstas, cabe destacar que 2,5 millones (entre 1,6 y 3,4) son
menores de 15 afos, en su mayoria infectados por transmisién vertical. Durante el afio 2009, hubo
2,6 millones (2,3-2,8) de nuevas infecciones, 370.000 de las cuales (230.000- 510.000) en menores
de 15 afos. En ese mismo afo, hubo 1,8 millones (1,6- 2,1) de fallecimientos a consecuencia del
VIH, de los que 260.000 (50.000- 360.000) eran menores de 15 afios, cifras algo menores que las
reportadas en 2007, gracias a los enormes esfuerzos que se han ido y se contintan realizando en
paises pobres. A pesar de estos esfuerzos y los avances en prevencion y TAR, la epidemia estd muy
lejos de estar controlada. En la actualidad, las mujeres que se contagian por via sexual representan
casi dos tercios de los nuevos casos de infeccién por VIH en el mundo.

En los paises desarrollados la realidad es muy diferente, los avances en el conocimiento de
la infeccién por el (VIH) han supuesto un cambio sustancial en la transmisién y control de la enfer-
medad a nivel poblacional, asi como, en la evolucién y pronéstico del paciente pediatrico infectado
llegando a cifras de transmision vertical inferiores al 2% y a un descenso paulatino anual de nuevas
infecciones. El Gnico dato disponible en Espaia al respecto son el nimero de casos SIDA declarados
al Plan del SIDA del Ministerio de Sanidad en menores de 13 afios siendo hasta diciembre de 2007
de 995, sin embargo, este dato no refleja la realidad, ya que hasta estos momentos sélo se recogen
los pacientes nuevos con categoria SIDA (segtn los criterios de los CDC de Atlanta).

Asi en paises desarrollados la infeccién por el VIH es una enfermedad crénica que precisa
tratamiento y controles periddicos con gran cantidad de implicaciones psicosociales para el pacien-
te y su entorno. Existen diferentes guias y protocolos de manejo clinico de estos pacientes remitimos
a las recomendaciones de la SEIP/AEP/SPNS/CEVIHP para el seguimiento del paciente pediatrico
disponibles en la pagina del ministerio (Plan nacional sobre el SIDA). Sin embargo en su seguimien-
to deben ser valorados diferentes aspectos psicosociales con la finalidad de detectar situaciones
patolégicas o de riesgo que permitan un abordaje integral y multidisciplinar de los mismos.

El seguimiento del paciente VIH debe cumplir 5 objetivos fundamentales por los que debe
regirse permitiendo un adecuado desarrollo del menor asi como un exitoso paso a las unidades de
adultos, estos son: 1) Adecuado control clinico y analitico. 2) Adecuado cumplimiento terapéutico.
3) Conocimiento de la enfermedad por parte del paciente en todas sus dimensiones: aspectos clini-
cos basicos (tratamiento, controles, seguimiento) formas de transmision, prondstico y avances cien-
tificos. 4) Conocimiento y asuncion de la propia historia individual en cuanto a: forma de contagio,
historia familiar, tratamientos y eventos clinicos relevantes. 5) Adecuado sostén social.

En el presente protocolo atenderemosa las peculiaridades psicosociales mds relevantes del
seguimiento de estos pacientes destacando las etapas evolutivas y de mayor vulnerabilidad de la
enfermedad asi como los aspectos sociales de la misma, aspectos que representan un reto para el
profesional sanitario y que pueden condicionar el éxito del seguimiento del paciente.
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Dependencia sanitaria

El caracter de enfermedad croénica de la infeccién VIH determina un contacto continuo del menor
con el medio hospitalario dicha dependencia se concreta en los aspectos que son enumerados a
continuacién y que deben ser tenidos en cuenta en toda unidad de seguimiento pediatrico.

Accesibilidad al sistema sanitario. Es vital facilitar a estos pacientes la accesibilidad a la
Unidad médica y a sus profesionales, tanto fisica como telefénicamente asi como la facilitacion de
la realizacion de pruebas diagnésticas en caso de ser necesarias promoviendo visitas programadas
coincidentes con otras especialidades o pruebas. Debe facilitarse sobre todo durante la temporada
escolar, mas en épocas de exdmenes, evitando al maximo el absentismo escolar. Si el paciente esta
bien controlado, con buen cumplimiento terapéutico y buena evolucién inmuno-virolégica, se de-
ben espaciar las citas con una periodicidad de 3-4 meses.

Extracciones sanguineas. Se puede ofrecer la aplicacion previa (30- 60 minutos antes) de
una crema anestésica (ej EMLA®) en los posibles puntos de venopuncién. Asimismo, es conveniente
asegurar que las extracciones las realice personal de enfermeria experto en nifos, para
minimizar el ndmero de intentos de venopuncién y para preservar al maximo la calidad a largo
plazo de las venas periféricas.

Recogida de medicacion. En muchas farmacias hospitalarias, sélo se entrega la medicacién
antirretroviral para un mes. En pacientes cumplidores y controlados, puede “negociarse” con la
farmacia la entrega de medicacién para mas tiempo, sobre todo en aquellos pacientes que viven
alejados del hospital o en época estival.

Vacunas. En nifios con infeccién por el VIH, es obligado el cumplimiento de un calendario
vacunal ampliado respecto a los nifios sin infeccion. Esto es sinénimo de mas pinchazos por un
lado, y mayor riesgo a priori de enfermedad vacunal con vacunas vivas por otro (ej: varicela, triple
virica, BCG...).

En la época adolescente, esta indicada la administracién de vacunas especiales, como la
vacuna dTpa (difteria-tetanos-tos ferina acelular, version “adultos”, Boostrix®) y en nifas la vacuna
frente al papilomavirus humano, pudiéndose optar en este Gltimo caso por la vacuna bivalente o
la tetravalente. Probablemente, la vacuna bivalente, que posee un potente adyuvante, sea la mas
indicada en estos pacientes con la intencion de mejorar y prolongar la respuesta inmunitaria frente
a estos serotipos, aunque son necesarios mas estudios en esta poblacién.

Cumplimiento terapéutico

La calidad de vida de los pacientes infectados por el VIH esta relacionada directamente con el cum-
plimiento terapéutico, ya que el incumplimiento lleva a la aparicién de resistencias, terapias mas
incomodas o toxicas, deterioro inmunolégico y clinico, etc.

Existen dos momentos criticos en este aspecto a lo largo de la vida del nino infectado. El
primero de ellos acontece durante los primeros afios de la vida, donde el nifio suele rechazar, no
tolerar e incluso vomitar con frecuencia los medicamentos administrados. Las infecciones virales
intercurrentes tipicas de esta edad ayudan negativamente a esta situacion. La adolescencia es el
segundo momento con mayores obstaculos para el cumplimiento, y quiza el periodo mas critico
en este aspecto. Muchos otros factores pueden magnificar este problema intrinseco a este periodo,
como son el desconocimiento de la enfermedad y las consecuencias del mal control de la misma.
El adolescente debe ver aumentada de forma progresiva la responsabilidad para tomarse la medica-
cién, debiendo ir acompanado de un conocimiento adecuado de su enfermedad.

Uno de los principales desafios en estos pacientes es el diseno de pautas mas cémodas,
seguras y eficaces. Es importante saber “negociar” con los adolescentes, proponiendo, si es posible,
pautas simples con menos comprimidos o de administracién una vez al dia. En ocasiones se recurre
a la “simplificacion terapéutica” en pacientes conocidos con carga viral indetectable o muy baja y
que no tengan experiencia con terapias subdptimas. En pacientes estables muy seleccionados se ha
planteado la interrupcion programada del TAR, bien por mal cumplimiento o bien para disminuir
la toxicidad metabdlica a corto y largo plazo, aunque esta actitud por lo general no se recomienda
salvo en ensayos clinicos con estrecha monitorizacion.

Una limitacion anadida es la mala aceptacion de presentaciones en suspension por su mala
palatabilidad (ej; abacavir, lopinavir/ritonavir, fosamprenavir) y en pastillas por su tamafo y dificul-

{186}

®



Capitulo 16. Atencion al paciente VIH

tad para tragarselas (ej; efavirenz, lopinavir/r, saquinavir) o bien por el nimero de las mismas (Ej:
lopinavir/r, saquinavir). Es por ello absolutamente necesario el desarrollo farmacéutico de presenta-
ciones pediatricas (ej: KaletraMeltrex), con mejor sabor (ej: Emtriva suspensién), con menor nimero
de pastillas (ej: FTC, tenofovir), y preferentemente en posologia QD (ej: FTC, tenofovir, abacavir,
atazanavir) en nifos y adolescentes, siendo lo mas deseable poder desarrollar combinaciones de
farmacos en dosis pedidtricas.

La evaluacién del cumplimiento terapéutico asi como la investigacion de posibles problemas
de tolerancia deben formar parte de la asistencia rutinaria de todos los pacientes. Existen diversos
métodos complementarios para valorar dicho cumplimiento, como la evolucién de la carga viral,
cuestionarios, recuento de pastillas, niveles plasméticos de farmacos, etc. Las preguntas basicas que
deben quedar recogidas en cada visita son: 1) ;Cudntas dosis se ha saltado desde la Gltima visita?.
2) ;Se salté alguna de las dosis en los Gltimos 3 dias?. 3) ;Tiene problemas para tomar la medicacion
durante los fines de semana o fuera de casa?. 4) ;Quién se encarga de administrar la medicacion?.
5) sUsa algiin método como recordatorio de las dosis?

Toxicidad del TAR

Al igual que en adultos, en nifios se han ido describiendo una gran variedad de alteraciones metabé-
licas, que incluyen dislipidemia, resistencia insulinica, y cambios en la distribucién grasa corporal.
En adultos infectados esta demostrada la asociacién de estos fenémenos a mayor riesgo de atero-
genicidad e infarto de miocardio. En nifios mayores y adolescentes tratados con TAR, ya existen los
primeros estudios que demuestran mayor riesgo cardiovascular, usando como marcador subrogado
el engrosamiento de la capa intima en la arteria carétida asociado al aumento mantenido de los
lipidos sanguineos en la poblaciéon pediatrica infectada con VIH con TAR quedando por ver su re-
percusion en el riesgo cardiovascular a corto y largo plazo.

La incidencia global de la dislipidemia es variable segtin los diferentes estudios iniciales, y
estaria entre 38 a 69 % para la hipercolesterolemia y en un 25 % para la hipertrigliceridemia. En
el amplio estudio del European Paediatric Lipodystrophy Group (477 nifos con VIH) publicado en
2004, se observa hipercolesterolemia en el 27 % e hipertrigliceridemia en el 21 %. Estudios recien-
tes muestran porcentajes mas elevados de hipertrigliceridemia (79 %) en pacientes con inhibidores
de proteasa (IP).

En cuanto a estudios en adolescentes infectados, varios trabajos con adolescentes, demues-
tran un alto porcentaje (>50%) de hipertrigliceridemia. En cuanto a la lipodistrofia, en estos mismos
estudios se observa un 50-60% de casos, siendo la lipoatrofia el patrén mas frecuente con diferen-
cia. Un estudio de Vigano et al (CROI 2006) también demostr6 un alto indice de lipodistrofia en
adolescentes infectados (89 %), la mayoria con patrén mixto (55 %), seguido de lipoatrofia perifé-
rica (26 %) y lipohipertrofia central (18 %). Todos los estudios, incluidos los realizados en nuestro
medio (cohorte de Madrid), demuestran como la lipodistrofia es mas frecuente en nifios mayores
de 11-12 anos. Por otro lado, la distorsién de la imagen corporal es un aspecto muy negativo en
esta época de la vida, y puede contribuir, como apuntdbamos antes, a dificultar el cumplimiento
terapéutico.

Los factores de riesgo identificados son sexo femenino, la edad, el uso de IP, inicio de trata-
miento con IP entre 10 y 15 afios, y estadio clinico C o B. La hiperlipidemia parece ser mas frecuen-
te en presencia de lipohipertrofia. En el estudio de Taylor et al la mediana de tiempo de aparicién
de dislipidemia tras el inicio de tratamiento con IP fue de 7,3 meses. Los IP se asocian con mayor
riesgo de aumento de colesterol y triglicéridos, mientras que los ITINNs se asocian con mayor riesgo
de aumento aislado de colesterol, aunque probablemente con menor intensidad que los IP.

Con todo esto existen tres aspectos especificos que deben ser tenidos en cuenta en el se-
guimiento del paciente: 1) Valoracién y utilizacién de las pautas de antirretrovirales mas efectivas y
con un perfil lipidico mds seguro para cada paciente. 2) Promocion y evaluacion de hébitos de vida
saludables del paciente y su familia en cada visita haciendo preguntas directas sobre tiempo y tipo
de actividad fisica o deporte realizado. 3) Promocién y evaluacién de medidas higiénico-dietéticas:
charlas formativas, facilitacion de material informativo etc... en este apartado es deseable la partici-
pacién de nutricionistas en casos seleccionados.
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Informacion y revelacion de la infeccion

A diferencia de lo que ocurre con otro tipo de enfermedades crénicas que condicionan la calidad
de vida de los pacientes como diabetes, fibrosis quistica, cancer, etc... en las que amigos, familiares
y colegio actian con medio protector y facilitador de la dolencia, la infeccién por el VIH es una
enfermedad estigmatizante lo que determina que la informacion al entorno del menor en lugar de
favorecer y ayudar a comprender lo que le sucede asi como la convivencia, cause rechazo. Habi-
tualmente la enfermedad se oculta tanto a familiares directos, como a profesores y amigos para evi-
tar dicha estigmatizacién, que en muchos casos los propios padres o tutores ya han padecido. Este
miedo al rechazo es la causa de que los nifios convivan con la enfermedad y todas las circunstancias
derivadas (tratamiento, controles..) sin que sea utilizada la palabra SIDA niVIH llegando en la mayo-
ria de los casos a la adolescencia o preadolescencia sin conocimiento alguno de la enfermedad ni
su propio estado. Por otra parte, los padres de un nifo recién diagnosticado de infeccién por el VIH
viven momentos de alteracién emocional con sentimientos de miedo, angustia y culpabilidad que
favorecen el ocultismo de la enfermedad. La infeccién por el VIH en los adolescentes conlleva im-
portantes trastornos en la construccién de su identidad personal y en la dindmica de sus relaciones
con el grupo, dando lugar, en muchos casos, al aislamiento social. El conocimiento de su infeccion
va a provocarle incertidumbre sobre la evolucién de su enfermedad, el efecto de los tratamientos y
sobre el futuro de su vida.

Existen unas recomendaciones generales sobre informacién progresiva de la infeccion al
nino basadas en la evolucién de la capacidad de comprensién (Tabla I) que pueden servir como
orientacién, sin embargo, cada nifio es diferente, por lo que la informacién sobre su infeccion debe
darse individualmente y adaptada a sus caracteristicas psicologicas y madurativas, debe de ser un
proceso en el que la familia participe activamente “negociandose” con ella las etapas y revelaciones
que se iran haciendo.

La comunicacién del diagnéstico debe ser un camino allanado durante el proceso de evo-
lucion de la enfermedad, pues un nifio enfermo tiene miedo de la enfermedad y tiene necesidad
de informacion para vencerlo, diferentes estudios apuntan que el mejor momento para comenzar
el periodo de revelacion es la preadolescencia, aunque, como antes apuntabamos, debe individua-
lizarse seglin cada caso. La duracion del “periodo de ocultacion” puede empeorar el sentimiento
de soledad vy tristeza del nino preadolescente que se siente obligado a “cuidar al cuidador” y no
formula preguntas sobre su enfermedad, dando lugar a ideas erréneas y dolorosas sobre la misma.
Resulta mas facil enfocar el tema cuando se ha tratado y hablado con frecuencia que verse obligado
a hacerlo ante una enfermedad oportunista, un agravamiento del estado de salud o la existencia de
un cambio familiar. Se deben de planificar las estrategias de comunicacién para que cuando llegue
la adolescencia tengan un conocimiento total de lo que es la infeccion por el VIH. Esto va a facilitar
el didlogo con el equipo asistencial sobre la enfermedad, los tratamientos, la adherencia a los mis-
mos y su preocupacion por las relaciones sexuales y sociales.

En algunos estudios se ha comprobado que la autoestima de los nifios y adolescentes que
conocen el diagnéstico de su infeccion por el VIH asi como el grado de cumplimiento terapéutico
es mayor que los que la ignoran.

Contexto social
La practica totalidad de las infecciones pediatricas por VIH se producen por transmisién vertical,
madre-hijo, esto lleva aparejado un contexto familiar en el que al menos uno de sus miembros
padece o ha fallecido por la enfermedad, la historia previa de dicho ndcleo familiar respecto al
VIH en cuanto a contagio, evolucion clinica, aceptacién e integracion social seran condicionantes
ineludibles en el manejo del paciente pediatrico.

El uso de drogas via parenteral se relaciona hasta en un 85% de los casos con la infeccion
VIH en mujeres en edad fértil, ya sea de forma directa, por consumo habitual o de forma indirecta,
contagio heterosexual de parejas consumidoras habituales. Sumado a esta estrecha relacion entre
drogas y VIH se han relacionado con la infeccion materna otros factores de riesgo social en la fami-
lia tales como: alta tasa de divorcios o parejas inestables, abandono domiciliario en al menos una
ocasién por parte de uno de los cuidadores principales, antecedentes penales, ingreso en la carcel
y bajo nivel de estudios materno.

{188}

®



Capitulo 16. Atencion al paciente VIH

Tabla I. Etapas de informacién progresiva de la infecciéon por VIH/SIDA a los nifios y

adolescentes infectados

NINOS Es una edad ideal para establecer una comunicacion eficaz
PREESCOLAR | Son muy pequefios para hablarles del VIH y de las enfermedades
ES Se les debe animar a preguntarnos sobre lo que escuchan
(3 a 4 aiios)
NINOS Comienzan a comprender lo que es la vida y el lugar que ocupan
ESCOLARES La enfermedad les preocupa y comienzan a comprender el concepto de
(5 a 9 aiios) muerte

Han oido hablar del VIH pero no entienden de que se trata

Se les puede explicar que significan las siglas VIH

Que es un virus que esta en la sangre de algunas personas

Que no es como una gripe que no se puede coger facilmente
NINOS Comienzan a preocuparse de su cuerpo y de su apariencia
PREADOLESC | Son capaces de comprender el principio de causa-efecto
ENTES Hay que hablarles de las formas de transmisioén del VIH y de otras ETS

(10 a 12 aiios)

ADOLESCENT
ES
(13 a 15 aiios)

Hay que indicarles las formas de protegerse y proteger a otros de estas
infecciones

Se les debe prevenir sobre el tabaco, el alcohol y las drogas

Es la edad en la que se aconseja la revelacion de la enfermedad.

Comienzo de las relaciones sexuales
Tienen comportamientos de riesgo
Comienza la independencia de la familia y la dependencia del grupo

Su aspecto fisico es importantisimo
Hay que asesorarles sobre el sexo seguro, sobre las drogas y sobre el VIH
Hay que asesorarles para favorecer su autoestima

Con todo lo anterior, podria decirse que, en términos generales, el ndcleo familiar del pa-
ciente VIH es un ndcleo inestable en el que, frecuentemente, la figura de los padres no esta presente
encontrandose los menores a cargo de la familia extensa, en régimen de acogida residencial o adop-
tados hasta en un 40% segln las series. Esta estructura familiar condiciona carencias importantes
que podriamos catalogar de “ausencias” en el ejercicio del rol educativo la mayoria de las veces con
respuestas que no se ajustan a las necesidades del menor y se agudizan en la adolescencia, ya que
se mueven en un ambiente entre sobreprotegido y carenciado/rechazado. Los cuidadores suelen
llegar a esta etapa con una autoridad muy debilitada, desorientados, confundidos, y frecuentemente
abandonan sus funciones prematuramente, dejando al adolescente desprotegido, exigiéndole res-
ponsabilidades que €l solo no puede asumir (ingesta de medicacion, visitas médicas, estudios...).
Es por tanto la etapa mas vulnerable para el chico, pero también para la familia que habitualmente
pasa por crisis importantes que les desbordan en sus obligaciones.

Una realidad social que debe ser tenida en cuenta en el contexto de la infeccion VIH es la de
las familias migrantes. En la dltima década la incidencia de nuevos diagndsticos en nuestro pais es
mayor en la poblacién extranjera que en la poblacion autéctona, datos que podrian explicarse por
la procedencia de paises con mayor prevalencia de la enfermedad asi como por las tasas de retraso
en el diagnostico en los mismos pero que también se han relacionado con conductas de riesgo en
nuestro pais (drogas, prostitucion..) dadas las condiciones de vulnerabilidad y desarraigo de algunos
sectores de este grupo. Las caracteristicas sociales de la poblaciéon migrante se desarrollan amplia-
mente en el capitulo atencién al migrante de estos protocolos y siempre han de ser valoradas en el
seguimiento de estos pacientes.

De todo lo expuesto se deduce que una parte fundamental del seguimiento de los pacientes
VIH es la valoracién y conocimiento del entorno social de los mismos. En la historia debera quedar
recogido: 1) La situacién familiar en términos de: nimero de convivientes en el domicilio, relacién
entre ellos, situacion laboral y econémica. 2) Cuidador principal del menor. 3) En caso de familias
migrantes (ver capitulo protocolo de atenciéon al migrante).
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Datos que deberan ser valorados y actualizados durante las visitas sucesivas. Este conocimiento nos
permitird crear un clima de confianza y comunicacién abierto que facilite la colaboracién y cum-
plimiento en el seguimiento del menor.

La deteccion de indicadores y/o situaciones de riesgo social en el nicleo familiar del pacien-
te VIH durante su seguimiento permitird un manejo precoz de las mismas y un mejor control de la
enfermedad. Los indicadores que requieren valoracién social especifica, sobre todo si son reiterati-
vos, se resumen en la (Tabla II).

Tabla II. Indicadores de riesgo social.

1) Incomparecencia a consultas no justificada

2) No seguimiento del tratamiento o las recomendaciones realizadas
3) No seguimiento del calendario vacunal

4) Inadecuacion de la dieta o vestimenta no justificable

5) Engafios en temas familiares o sociales

6) Actitud temerosa del menor respecto a los cuidadores

7) Accidentes repetidos

8) Verbalizacion de mal trato por parte del menor

Paso a la consulta de adultos

El paso del adolescente con infeccién por el VIH a la Unidad de Adultos correspondiente es ha-
bitualmente un camino complicado. En éste paso se ven implicados tanto factores médicos como
emocionales, sociales y educacionales. Estos pacientes presentan una dependencia significativa, ya
que suelen ser pacientes seguidos por la Unidad Pediatrica desde los primeros meses o afios de vida.
Ello condiciona unos vinculos sanitarios y afectivos muy arraigados.

La atencidn sanitaria de los nifos por las Unidades de Pediatria termina oficialmente en la
mayoria de paises a los 14 afos, por lo que la etapa tardia del adolescente deberia ser atendida
teéricamente por una Unidad de Adultos. La edad recomendable del paso a estas Unidades no esta
establecida, ni legal ni médicamente, siendo variable de unos Centros a otros, aunque nunca debe
ser antes de los 14 anos. Idealmente, la preparacion “psicolégica” de este paso debe comenzase
ya a los 13-14 afos, siendo recomendable un paso de forma muy gradual, siguiendo un programa
ya prefijado. El paso definitivo, que de forma flexible sera entre los 15 y 18 afos se realizara tras
varias visitas médicas en las que estén presentes integrantes de la Unidad pedidtrica como alguno
de los médicos que vayan a seguirle en el futuro. Nunca se debe hacer la transicién si existe una
situacion inestable. La situacién social y econémica también son determinantes. Antes de transferir
al paciente deben ponerse al dia los conocimientos sobre el estado de salud, la infeccién VIH y la
salud sexual.

Es muy recomendable realizar las primeras visitas conjuntamente con el especialista de
adultos que vaya a encargarse de su cuidado en adelante. Como en el resto de los casos, el abor-
daje deber ser multidisciplinar, debiendo formar parte de la misma de forma estable miembros de
las Unidades de Pediatria, de Adultos, Asistentes Sociales, Psicélogos, Farmacéuticos, Enfermeria.
Idealmente, se podria crear un Grupo o Unidad especializada de Adolescentes infectados por VIH
en el Centro, que integrara de forma estable a todos estos miembros.

Dado el historial médico habitualmente tan extenso de estos pacientes, es imprescindible la
entrega de un informe clinico completo, en el que no deben faltar: categoria histérica y actual de
la enfermedad, evolucién clinica, virolégica e inmunolégica, historia de TAR indicando fecha de
inicio y fin, asi como motivo de suspension (fallo virolégico y/o inmunolégico, toxicidad, intoleran-
cia), resistencias o participacién en ensayos clinicos si los hubiere, historial de vacunaciones, coin-
fecciones, datos sobre toxicidad metabdlica, incluyendo lipodistrofia, asi como datos psicosociales
(conocimiento del paciente del estado de infeccion por VIH, atencién por Unidad de Psicologia,
Asistentes Sociales si hubiera precisado, historia sexual actual y reciente, habitos toxicos: alcohol,
tabaco, drogas,...situacion actual escolar / [aboral).
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Conclusiones

La atencién multidisciplinar con un equipo compuesto por: pediatra, psicélogo y trabajador social
durante todas las etapas del seguimiento del paciente es la base para una adecuada atencién del
menor y su entorno.

Diferentes estudios han demostrado la mejora en el seguimiento y cumplimiento terapéutico
de los pacientes y su familia cuando son atendidos los aspectos psicosociales de los mismos adqui-
riendo el menor mayor seguridad y autonomia frente a los problemas y condicionantes derivados de
su estado de seropositivo. Existen diferentes experiencias y modelos de actuacion a este respecto.
Seguimiento conjunto, pediatrico y psicolégico, en el mismo acto clinico a nivel hospitalario:

1)Permite la deteccion y evaluacion de fendmenos de rechazo a la enfermedad o al tratamien-
to, distocias familiares o entre iguales...

2)Programacion y acuerdo con los cuidadores del momento de la revelacion de datos sobre la
historia individual del paciente asi como el seguimiento posterior de fenémenos de: rechazo,
miedo, ansiedad, falta de autoestima...

Creacioén de grupos de iguales, facilitando:

1)Un espacio de expresion de dudas, experiencias, sentimientos... respecto a la enfermedad en
todos sus aspectos propiciando el autoconocimiento y crecimiento personal.

2)Realizacion de actividades de tiempo libre que permitan salir del entorno habitual fomentan-
do la autonomia personal y respecto a la enfermedad.
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Algunas reflexiones conceptuales

La concurrencia en un mismo paciente de dos o mas trastornos psiquidtricos es conocida como
Diagnostico dual o Patologia dual (PD). En realidad, este término es una analogia de la comorbili-
dad diagnodstica resultante a partir de la coexistencia de un trastorno mental y de un trastorno por
uso de sustancias (TUS).

En el actual Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales (DSM-IV) no se
tipifica el término “Patologia dual”, aunque éste se encuentra ampliamente desarrollado en su no-
menclatura a partir de la descripcién de un determinado trastorno psicopatolégico asociado a un
determinado consumo de abuso o adictivo de sustancias. En realidad, este concepto es una evo-
lucion de los criterios de Feighner, Robins et al. cuando se describieron los términos “primario-
secundario” como sinénimo de una pretendida relacién causa-efecto. En este sentido, el trastorno
primario -acaecido primero en el tiempo- seria independiente de otros trastornos posteriores y posi-
blemente la causa de los mismos. En el DSM-III, el diagnéstico de comorbilidad no se trataba tanto
en la relacién primario- secundario, sino en si la etiologia del trastorno psiquidtrico era “organica”
0 “no orgdnica”, entendiendo por organico aquel trastorno mental causado por alguna condicién
genética, hereditaria o neurolégica, y el no orgdnico como un trastorno inducido, en este caso por el
consumo de sustancias psicoactivas. En el DSM-IV-TR se proponen no dos, sino tres categorias para
la precision diagndstica: los trastornos mentales primarios, es decir, aquellos que no son inducidos
ni por el uso de sustancias ni por una enfermedad médica; los efectos esperados, consistentes en el
conjunto de sintomas propios y debidos al consumo agudo y/o la intoxicacién o a la sindrome de
abstinencia por una o diversas sustancias; y finalmente a los trastornos inducidos por el uso de dro-
gas, que serian todos aquellos sintomas diferenciales a los habituales en situacion de intoxicacién o
de abstinencia por una o diversas sustancias.

En el contexto de las propuestas existentes para el DSM-V, algunos autores proponen la sus-
titucion del término “primario” por el término “independiente”. Esta aportacién se basa en que la
cronologia no siempre tiene que ser la causa del efecto. En este sentido, el término independiente
al consumo de sustancias se refiere a una determinada condicién psiquiatrica que también puede
identificarse en situacién de abstinencia.

Los pacientes con patologia dual presentan unas caracteristicas complejas desde una pers-
pectiva biopsicosocial y demandan una intervencién terapéutica especifica (no sélo a titulo indi-
vidual, sino también desde los sistemas sanitarios). La poca existencia de especialistas y recursos
asistenciales especializados, asociado al estigma de ser pacientes de “mal pronéstico”, ha generado,
histéricamente, que desde la red asistencial para drogodependientes se les considere mayoritaria-
mente subsidiarios de ser atendidos en los centros de asistencia psiquiatrica y viceversa, ddndose asi
la paradoja que los pacientes que requieren tratamiento por ambos trastornos -mental y drogas- no
suelen ser atendidos de una forma integral en ninguna de las dos redes.

Epidemiologia y algunas hipétesis etiopatogénicas

A partir del trastorno que se haya diagnosticado como basico,trastorno mental o trastorno por uso
de sustancias, la comorbilidad variard en los diferentes estudios epidemiolégicos. Los estudios re-
trospectivos tienden a presentar comorbilidades mas elevadas que los estudios prospectivos, ya que
frecuentemente los diagnosticos de salud mental con el paso del tiempo tienden a modificarse.
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Debe tenerse en cuenta que en algunos de estos estudios, retrospectivos y prospectivos, no queda
siempre suficientemente probado si se han excluido o no de la muestra a los pacientes que presen-
taban sintomas mentales Gnica y exclusivamente en un contexto de abuso de sustancias.

En el estudio epidemioldgico realizado en EE.UU., National Comorbidity Survey (NCS), en
el que participan 8.098 sujetos, se aport6 entre otros que un 42,7% de los pacientes afectados por
un trastorno por uso de drogas recibié un diagnéstico adicional de otro trastorno mental. En Euro-
pa, el estudio epidemiolégico mds amplio realizado hasta la fecha, el British Psychiatric Morbidity
Survey aport6, entre otros, que el 30% de los pacientes alcohélicos y el 43% de los dependientes a
otras sustancias presentaban otros trastornos asociados, siendo los mas frecuentes los de ansiedad,
fobias, trastorno de panico y depresion.

Torrens, M. y Martinez, D. aportan, entre otros, los resultados de diversos estudios de segui-
miento prospectivos durante 6 aflos en muestras de pacientes dependientes de sustancias, donde se
analizan los factores relacionados con la recaida en el consumo. En este estudio se concluye con la
existencia de dos factores basicos de prediccion de recaida: la edad de inicio de consumo precoz y
la presencia de episodios depresivos mayores.

En un estudio transversal y prospectivo a partir de 837 pacientes adultos con un promedio de
edad de 38,4 afios procedentes de diversos servicios de psiquiatria y hospitales de la Comunidad de
Madrid se aporta, entre otros, que un 53% de ellos cumplen los criterios diagnésticos de patologia
dual, siendo la cocaina (63%), el alcohol (61%) y los derivados del cannabis (22%) las sustancias
mas habitualmente consumidas. Se especifica que un 55% de estos pacientes son policonsumido-
res, ya que consumen 2 o mas sustancias. En estos pacientes los trastornos mentales mds frecuentes
son el riesgo de suicidio (41%), los episodios (hipo)maniacos (32%) y los trastornos de angustia
(29%). Y en cuanto a los trastornos de personalidad, los mas frecuentes son el depresivo (25%), el
[imite (25%) y el paranoide (24%).

Tal y como se ha descrito anteriormente, la prevalencia de la patologia dual es elevada en
todos los niveles del sistema sanitario, pero alin es mayor cuando se cuantifica en los servicios mas
especializados. En este sentido, y citando un estudio retrospectivo realizado en Barcelona por el
equipo clinico de Amalgama-7, institucién especializada en la atencién asistencial de jovenes y
adolescentes que dispone de centros socio-sanitarios de caracter ambulatorio y de caracter residen-
cial, y que atiende a pacientes derivados por diversos centros piblicos (sanitarios, servicios psiquia-
tricos, hospitalarios), asi como otros de derivacion privada (escolares, sanitarios, etc.), y realizado a
partir de una muestra de 1.254 pacientes adolescentes, cuyo promedio de edad es de 16,4 afos en
los chicos y 16,6 en las chicas, y de los cuales casi el 10% son adoptados, y que todos ellos tienen
en comun haber sido derivados desde un diagnéstico basico de trastorno conductual (asi expresa-
do por presentar mayoritariamente problemas de convivencia familiar, bajo rendimiento escolar y
otros comportamientos de riesgo), se han precisado criterios de patologia dual en casi un 70% de
los casos. En la variable consumo de sustancias, y siguiendo los criterios diagnésticos del DSM-1V,
se han considerado las dos variables: abuso y dependencia, siendo en la poblacién expresada, y
desde un punto de vista epidemiolégico, cinco grupos de drogas, las de mayor consumo: el tabaco,
el alcohol, los derivados del cannabis, las drogas de sintesis y la cocaina. En la variable trastorno
psicopatoldgico, son seis los bloques de mayor prevalencia diagnéstica: comportamiento perturba-
dor, déficit de aprendizaje, trastorno afectivo, alteracién del control de los impulsos, alteracién del
curso del pensamiento y negligencia de la infancia (Tabla ).

Los siete bloques diagnésticos que se presentan en la tabla | nos permiten ordenar la co-
morbilidad psicopatolégica de los pacientes con patologia dual y trastorno conductual. Estos ado-
lescentes y jévenes, cuando son derivados para su ingreso residencial en Amalgama-7, presentan,
en mayor o menor grado, unos comportamientos de riesgo que suponen una disfuncionalidad,
mas o menos severa, en el dmbito familiar, académico o social. En este sentido, la gran mayoria de
diagnésticos, ya sean aislados o comérbidos entre ellos, se sitian en el bloque 2 (Comportamiento
perturbador: TND, TD, TCPNE y TDAH). Sin embargo, el comportamiento perturbador es un diag-
noéstico muy inespecifico que puede llegar a convertirse en un “cajon de sastre” de muchas conduc-
tas disfuncionales de muy diversa gravedad y de diversa etiologia. Complementariamente, la mayor
parte de estos pacientes presentan un comportamiento de policonsumo de sustancias, hecho que
aumenta exponencialmente la complejidad diagnéstica. En los bloques 4, 5 y 6 se propone agrupar
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una serie de diagndsticos con el objetivo de ordenar, organizar y relacionar la comorbilidad del
trastorno conductual con una serie de estructuras psiquiatricas de mas enjundia psicopatoldgica.
En el bloque 4 agrupamos los trastornos afectivos mas prevalentes: trastorno de ansiedad, trastorno
depresivo, TOC y los trastornos del comportamiento alimentario. Asimismo, en el bloque 5 situamos
los principales diagnésticos impulsivos: trastornos de personalidad cluster B, Iimite de personalidad
y antisocial. En el bloque 6 se presentan los mayoritarios en la alteracion del curso del pensamiento:
personalidades cluster A, esquizofrenia, trastornos generales del desarrollo y psicosis negativa. Pro-
ponemos el término de psicosis negativa como referencia, por un lado, de la esquizofrenia/psicosis
infantil y, por otro, de los sintomas negativos, es decir, deficitarios, de la psicosis. Este diagnéstico se
caracteriza por un precoz deterioro en el funcionamiento social y académico, aislamiento y cam-
bios conductuales.

Tabla I

Bloque 1. Drogas
- Abuso / policonsumo
* Nicotina
*  Alcohol
*  Derivados del cannabis
* Drogas de sintesis
* Cocaina

Dependencia
* Nicotina
*  Alcohol

*  Derivados del cannabis
* Drogas de sintesis
¢ Cocaina
Bloque 2. Comportamiento perturbador
- Trastorno negativista desafiante (TND)
- Trastorno disocial (TD)
- Trastorno por déficit de atencion (con
hiperactividad) (TDAH)
- Comportamiento perturbador no especificado
(TCPNE)
Bloque 3. Déficit de aprendizaje
- Dislexia, Disgrafia, Discalculia...
- Retraso mental leve (RML)

Bloque 4. Trastorno afectivo

- Trastorno de ansiedad (TA)

- Trastorno depresivo (TD)

- Trastorno obsesivo-compulsivo (TOC)
- Trastornos del comportamiento
alimentario (TCA)

Bloque 5. Alteracion control de los
impulsos

- TP cluster B: trastorno limite de
personalidad (TLP)

- Trastorno antisocial (TA)

Bloque 6. Alteracion del curso del
pensamiento

- TP cluster A: trastorno esquizotipico

- Trastorno psicotico: esquizofrenia

- Esquizofrenia  simple  (psicosis
negativa)

- Trastornos gen. desarrollo-Espectro
autista (TGD)

Bloque 7. Negligencia de la infancia
- Negligencia de la infancia (NI)

- Capacidad intelectual limite (CIL)

En la poblacién estudiada se encuentra un patrén sintomético que se repite con cierta fre-
cuencia en adolescentes y jovenes entre 13 y 17 afios. Su sintomatologia basica es: desmotivacion,
apatia, abulia, ociosidad, conductas disfuncionales evitativas o disruptivas. Estos pacientes se pre-
sentan sin objetivos sociales ni proyecto vital, con un discurso empobrecido mas alla de su capaci-
dad intelectual, que en suma no les permite inscribirse en un relato histérico y temporal. Todo ello
puede potenciar el aislamiento social, pero también la creencia y la bisqueda de refugio en bandas
y grupos marginales que les proporcionen una cierta identidad.

En este sentido, nos parece esencial que se pueda precisar un diagnéstico precoz de las
posibles psicosis existentes y que no queden ocultas tras un diagnéstico de trastorno conductual,
mas general y menos especifico. Un diagndstico temprano de psicosis, si es el caso, permite iniciar
antes un tratamiento que contemple el “déficit” del paciente y sitle su gravedad en su justa medida.
Todo ello puede contribuir a reducir el desgaste familiar y de los profesionales ante posibles falsas
expectativas que el diagnéstico de trastorno de conducta puede fomentar. Asimismo, puede ayudar
a reducir el sentimiento de culpabilidad y de fracaso de los padres por una supuesta incompetencia
educativa.

En el bloque 3 agrupamos los principales déficits y retrasos académicos, asi como a los jove-
nes con un coeficiente intelectual limite o un retraso mental leve. En el dltimo bloque consideramos
los abusos, traumas y abandonos que se pueden producir en situacién de negligencia en la infancia
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(un 30% de los adolescentes estudiados han sido derivados por la Administracién publica después
de que ésta haya retirado la guarda y custodia a sus padres).
La agrupacion de diagnésticos en estos siete bloques nos permite precisar mas la comorbi-
lidad diagnéstica de los pacientes con patologia dual y trastorno de conducta con el objetivo de: 1)
Indicar una orientacién prondstica en cada caso; en este sentido, los pacientes que, por ejemplo, al
final de la exploracién diagnéstica se sitdan solamente en el bloque 2 tendran mejor pronéstico que
los situados en el bloque 6. 2) Disefar un tratamiento integral individualizado: psicofarmacolégico,
psicoterapéutico, educativo, familiar y socio-educativo lo mas especifico posible para cada paciente.
En este sentido, consideramos fundamental no sélo acumular listados de diagnésticos, sinoy
esencialmente entender y aplicar una légica clinica de cémo se relacionan e interactdan los diferen-
tes diagnodsticos, sintomas, manifestaciones psicopatolégicas y habitos de vida de cada paciente y
entre si. Entre otros resultados, y en este mismo estudio de diagndstico comparativo entre los chicos
y chicas adoptados y no adoptados afectados por patologia dual, se encuentran, como elementos
para la discusion, algunas diferencias relevantes: mientras que en los adolescentes no adoptados
la variable trastorno por uso de drogas se encuentra mayoritariamente asociada a un trastorno de
cardcter oposicionista seguido de un trastorno psicético, en el caso de los pacientes adolescentes
adoptados la variable drogas se encuentra mayoritariamente asociada a un trastorno psicético (blo-
que 6) seguido de un trastorno oposicionista (bloque 2)y otro por déficit de aprendizaje (bloque 3).
En otros estudios, e incluso en nuestros propios datos, se observa que algunos trastornos
afectivos, oposicionistas, trastornos del curso del pensamiento y el trastorno por déficit de atencién
con hiperactividad (TDAH) suelen preceder al trastorno por uso de sustancias.
Desde una perspectiva etiopatogénica, y a partir de los criterios de Solomon et al., se puede
distinguir entre tres categorias de diagndstico dual:
e Tipo I: el consumo de sustancias es secundario al trastorno psiquiatrico.
e Tipo ll: el trastorno psiquidtrico es secundario al consumo de sustancias.
e Tipo llI: el trastorno psiquiatrico y el trastorno por uso de sustancias coexisten de forma in-
dependiente.
En el caso de la patologia dual tipo |, o también conocida como hipétesis de la automedicacion, el
paciente usaria sustancias psicoactivas basicamente con el fin de conseguir objetivos paliativos, de
alguna forma sedativos, de los sintomas de su/s trastorno/s mental/es. En la patologia dual tipo I, el
paciente expuesto a un consumo puntual, agudo o crénico de un determinado tipo de sustancias,
seria inducido por ellas a la aparicion de un trastorno mental. En este caso, el trastorno por uso de
sustancias seria el diagnéstico bésico, el primario, cronolégicamente el primero, y quizas el causan-
te de un trastorno psiquidtrico posterior.
En el modelo de patologia dual tipo Ill, la determinacién de si ambos trastornos -mental
y drogas- estan relacionados puede ser muy dificil, incluso poco relevante. Cada uno de estos
trastornos podria incrementar la vulnerabilidad del otro, pudiendo existir factores comunes de vul-
nerabilidad (genéticos, ambientales, neurolégicos). En este caso, el consumo de sustancias podria
desempenar un papel socializador para el paciente que le proporcionara una identidad propia y
quiza el desarrollo de un determinado rol social.

Algunos criterios y elementos para la exploracion diagndstica

Las clasificaciones internacionales como el Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos men-
tales (DSM), los Criterios de Investigacion Diagnéstica (RDC) y la décima edicién de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10) de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) son los ins-
trumentos bdsicos para el diagnéstico de los trastornos, asi como de su diagnéstico diferencial. En
este caso, entre el trastorno mental inducido por uso de sustancias y el trastorno mental primario.
Criterios como la etiologia, el inicio o el curso del trastorno seran claves para el diagnéstico. Cuan-
do la relacién etiolégica entre ambos trastornos no es evidente, se considera como primario aquel
que se ha iniciado en primer lugar.

Debe de tenerse en cuenta que un diagndstico dual no excluye, sino que incluye lo que al-
gunos autores denominan diagnéstico cuddruple, ya que el trastorno por uso de sustancias se puede
dar en mas de una y con distinta intensidad. Es frecuente que un mismo adolescente pueda mante-
ner una relacién de consumo de abuso respecto a una o mas sustancias y de dependencia a otra/s
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(ejemplo: dependencia al cannabis y al tabaco y consumo de abuso de alcohol, drogas de sintesis y
cocaina), y simultdineamente puede asociar un trastorno mental, un trastorno de personalidad y una
enfermedad médica. Para poder realizar el diagnéstico de patologia dual, y basandonos en criterios
generales de DSM-1V, deben darse al menos tres criterios: 1) Que el trastorno por uso de sustancias
(policonsumo, abuso y/o dependencia) persista al menos durante un tiempo de 6 meses, 2) Que el
trastorno psiquiatrico, expresado desde un trastorno de conducta, se presente con una intensidad y
frecuencia mas alta de la observada tipicamente en sujetos de edad y nivel sociocultural y evolutivo
comparables, 3) Que ambos trastornos produzcan un deterioro clinicamente significativo en la ac-
tividad cotidiana del paciente (familiar, escolar, social).

Tal y como aportan Ortiz de Zarate et al., para precisar el diagnéstico de patologia dual
puede sernos util: 1) Explorar la historia familiar del paciente. En concreto, a lo que se refiere a
antecedentes de consumo de sustancias y de trastornos mentales en general. 2) Explorar la historia
evolutiva del paciente: posibles antecedentes del desarrollo psicomotriz, trastornos del aprendizaje,
trastornos oposicionistas. 3) Explorar y realizar un diagnéstico diferencial con otros trastornos que
pueden generar sintomatologia psiquiatrica (enfermedades tiroideas, hipoglucémicas, epilepsia, le-
siones cerebrales, etc.). 4) Solicitar determinaciones de muestras (urinarias, sanguineas) de drogas.
5) Tener en cuenta que los efectos (por presencia o abstinencia) de algunas sustancias pueden oca-
sionar cuadros psicopatoldgicos similares a algunos trastornos mentales. 6) Se pueden usar escalas
e instrumentos de evaluacion de trastornos mentales (Beck, Hamilton, test de Minnesota o MMPI...),
asi como de trastornos por uso de sustancias (CAGE, test de discriminacién del alcoholismo de Mi-
chigan 0 MAST...). 7) Seran necesarios los marcadores biolégicos y las exploraciones fisicas dirigi-
das a la busqueda de signos fisicos que orienten hacia la confirmacién del abuso de sustancias y a
la existencia o no de patologia médica asociada.

Complementariamente hay algunas manifestaciones verbales y/o comportamientos del pa-
ciente adolescente que nos pueden indicar sobre su predisposicién a querer realizar, o estar rea-
lizando ya, determinados comportamientos de riesgo que pueden derivar hacia un trastorno de
patologia dual. De una forma simplificada, los hemos circunscrito a seis comportamientos de riesgo
muy extendidos entre la poblacién de jévenes y adolescentes (Royo J.): consumo de drogas; alte-
raciones del comportamiento alimentario; Internet, el juego y las nuevas tecnologias; las compras
compulsivas; comportamientos sexuales de riesgo; y violencia (Tablas 11, 111, 1V, V, VI y VII).

Propuestas de intervencion terapéutica

Tal y como apuntan Ortiz de Zdrate A. se podria distinguir al menos tres modelos distintos de trata-
miento en pacientes con patologia dual:

1) el modelo secuencial, que se objetiva en el tratamiento de uno de los trastornos (habitualmente el
primario) y realizar un abordaje posterior de otro/s trastorno/s, 2) el modelo paralelo, que consiste
en atender a la vez los dos trastornos pero en diferentes dispositivos y equipos terapéuticos, 3) el
modelo integrado, que pretende abordar el tratamiento de los dos trastornos de forma simultdnea
por el mismo equipo terapéutico.

Al menos en el caso de los pacientes jévenes y adolescentes, el modelo integrado es el que
se considera mas eficaz, dado que no se trata de una intervencion a corto plazo y, por tanto, no se
limita a la resolucion de la situacion aguda de consumo o a la estabilizacién de la clinica psiquia-
trica, sino que se presenta como una intervencién a medio-largo plazo contextualizada en el marco
de un proceso de intervencién biopsicosocial.

Uno de los problemas de estos pacientes es que mayoritariamente expresan poca concien-
cia de enfermedad y, por tanto, una escasa adherencia terapéutica y poca motivacion en el cum-
plimiento del tratamiento prescrito. Dado lo cual, la atencién ambulatoria resulta frecuentemente
poco eficaz.

En el caso de la poblacién de jovenes y adolescentes, y en relacion a la variable consumo
de drogas, se ha producido en los dltimos afios y en las sociedades del bienestar un fenémeno de
cambio en su percepcién cultural. En la actualidad, las drogas son consideradas por esta poblacion
como un elemento de consumo mas dentro del contexto de la [lamada “cultura del ocio”. De los
dltimos datos del Observatorio Europeo de las Drogas y las Toxicomanias (OEDT) se desprende,
entre otros, que el policonsumo y la polidrogodependencia son consecuencias de estos nuevos pa-
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trones culturales de consumo. Un adolescente o joven consumidor de cocaina sera muy probable
que también consuma otras drogas estimulantes como las de sintesis y el tabaco, pero también que
se autoadministre otras sustancias depresoras, psicodislépticas y alucin6genas como el alcohol,
los derivados del cannabis, el “éxtasis liquido” (GHB), la ketamina, el LSD o las setas psilocybes.

Tabla II. Comportamientos y manifestaciones respecto a las drogas

Para conocer las cosas de la vida las debe experimentar uno mismo. Estoy dispuesto a
hacerlo.

Prefiero hacer yo las cosas por mi mismo antes de pedir ayuda y/u orientacion.

Estoy interesado por el resultado final de las cosas que hago, no de como las hago.

Para mi, lo mas importante de las actividades escolares es ver su resultado final lo mas
inmediatamente posible.

Cuando me levanto y antes de entrar en la escuela, cada dia me he fumado algln piti
(cigarrillo de tabaco).

Me gusta colocarme con el alcohol. La fiesta es mas divertida. Me gusta hacer
“botellones” y probar diferentes bebidas y combinados

Conduzco bajo los efectos del alcohol y si voy de “paquete” no pregunto si el conductor ha
bebido o no.

Habitualmente fumo porros (hachis, marihuana) y, por lo tanto, realizo actividades de
compra y a veces de venta.

Cultivo mis propias plantas de marihuana, me da igual si mis padres estan de acuerdo o no.
Fumo porros con mis amigos, pero también fumo solo. Me gusta fumarme el “peta de
buenas noches” (el porro de antes de acostarse).

Los porros me divierten, pero también me relajan. Por esto fumo cada dia.

Tengo deudas y no me llega el presupuesto, que gasto basicamente en tabaco, alcohol y
porros.

Una parte importante de mi presupuesto lo dedico a mis consumos de tabaco, alcohol y
porros.

Estoy abierto a consumir otras drogas, como por ejemplo las de sintesis o la cocaina.
Muchos amigos mios consumen y no les pasa nada.

He tenido varios avisos de la escuela (a mi y/o a mis padres) por mi consumo de tabaco,
alcohol y porros tanto en el recinto escolar como en motivo de un viaje y/o de una
excursion de fin de curso.

Tabla III. Comportamientos y manifestaciones respecto a los habitos
alimentarios

Cada dia hago ejercicio fisico y a la vez hago dietas para mejorar mi cuerpo y mis marcas
personales.

En ocasiones he tomado anabolizantes y/u otros medicamentos para mejorar mi cuerpo.
Normalmente hago ejercicio fisico de una forma intensa. Me cuesta poner fin a la
actividad.

A veces me encuentro fisicamente mal a raiz del esfuerzo que he hecho, pero sigo
haciendo ejercicios fisicos.

Me cuesta ir de viaje si no puedo hacer mis ejercicios fisicos habituales.

Tras cada sesion de ejercicio fisico, me miro al espejo y controlo mi peso.

No me gusta mi figura cuando me miro al espejo.

Procuro comer poco y saltarme comidas.

A veces vomito tras la comida.

Procuro no masticar demasiado la comida, porque asi es més facil vomitar.

A veces ingiero grandes cantidades de comida rapidamente. Parece que no pueda controlar
el hambre.

Hago dietas sistematizadas, a pesar de que me lo ha indicado ningun especialista.

Tengo irregularidades con la menstruacion. Hay meses que no la tengo.

Tengo mucho miedo a engordarme.

A veces escondo o tiro la comida.
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En la actualidad, la mayoria de consumidores de drogas ya no son marginales ni marginados, sino
adolescentes y jovenes que viven integrados en su familia, escuela y sociedad, y que han optado
por consumir drogas con unas pretendidas finalidades “socializantes”, “festivas” y “recreativas” con
tendencia a minimizar los riesgos biopsicosociales y legales derivados de su consumo, y desde una
enorme conviccion subjetiva de su capacidad de control (Royo J.)

Tabla IV. Comportamientos y manifestaciones respecto a Internet, juego y
nuevas tecnologias

Me cuesta desconectarme de Internet.

Me molesta y me irrita mucho que mis padres quieran reducir mis horas de conexion a
Internet.

En algunas ocasiones los padres han desconectado la electricidad de casa porque me
desconectara de Internet.

Si no me puedo conectar en casa, me conecto en casa de mis amigos o en cibercafés.

Las horas que paso conectado me han hecho reducir mi rendimiento escolar o laboral. A
menudo me conecto antes de hacer los deberes o antes de terminarlos.

Prefiero estar conectado a salir con los amigos.

Cuando estoy conectado me siento seguro.

Juego a menudo haciendo apuestas, tanto con amigos como con desconocidos y también
por Internet.

Cuando apuesto dinero por Internet, juego mas tiempo porque asi tengo mas posibilidades
de recuperar el dinero que he perdido.

Me entusiasma apostar dinero en el juego. Es un estado de excitacion tnico.

Dedico mas tiempo de mi vida al juego y a las apuestas que a ninguna otra actividad.

A veces he pedido dinero, o he mentido para obtenerlo, para poder jugar y/o hacer
apuestas.

En algunas ocasiones he llegado a insultar y hasta agredir fisicamente a mis padres cuando
han intentado impedir que jugara o no me han dado dinero para hacer apuestas.

He tenido conflictos y/o peleas como consecuencia de mis apuestas en el juego.

Prefiero jugar haciendo apuestas a cualquier otra actividad escolar, familiar, con amigos,
con la pareja, etc.

No me importa dormir menos por la noche si a cambio puedo jugar y/o hacer apuestas por
Internet.

Aunque muchos de ellos, al ser atendidos en un determinado dispositivo asistencial pre-
sentan comportamientos e indicadores de riesgo evidentes, susceptibles de ser diagnosticados de
patologia dual, como por ejemplo adiccion al cannabis y policonsumo de abuso de alcohol y otras
sustancias como las descritas, asociadas a un bajo rendimiento o a un abandono escolar, comporta-
mientos de violencia en el dmbito escolar y familiar, aumento de los comportamientos sexuales de
riesgo, comportamientos de abuso de mévil, chat, Internet, juegos electrénicos y nuevas tecnologias
en general, comportamientos de riesgo vial y civico, comportamientos de riesgo legal (compraventa
de drogas, hurtos, robos, pandillaje...), y en muchos casos cumpliendo directamente criterios de un
trastorno de personalidad, siendo los mas frecuentes el negativista desafiante, el limite, el antisocial
y el esquizoide, y siendo susceptibles también de ser diagnosticados adicionalmente de otros tras-
tornos como por ejemplo los psicéticos, los afectivos y los de ansiedad generando, en los Gltimos
anos, un aumento considerable, tal y como nos informa el Fiscal General del Estado, de denuncias
por violencia familiar protagonizada por los hijos adolescentes. Desde nuestra experiencia clinica,
la inmensa mayoria de los padres maltratados no pretenden, con su denuncia, enjuiciar o crimi-
nalizar al familiar, sino que su objetivo bdsico es que se realice un peritaje psiquiatrico, por orden
judicial, con el fin de poder conseguir un tratamiento terapéutico y educativo adecuado, ya que
han fracasado los intentos previos de que el hijo/a maltratador quisiera aceptar voluntariamente una
intervencion diagndstica y terapéutica.
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Tabla V. Comportamientos y manifestaciones respecto a las compras

Antes de comprar, me siento emocionado/a, un estado de desazon y excitacion. Me gusta
este estado.

Cuando voy a comprar me gusta ir solo/a, o en todo caso en compaifiia de alguien que no
me censure y no me diga si aquello lo necesito o no, o bien si es demasiado caro.

En ocasiones he llegado a esconder las cosas que he comprado, o he intentado devolverlas,
venderlas o regalarlas.

En ocasiones hago absentismo de la escuela o del trabajo para ir a un centro comercial.
Cuando tengo dinero tengo necesidad inmediata de ir a comprar, aunque tenga deudas por
devolver.

En algunas ocasiones las compras que he hecho me han supuesto discusiones y peleas con
mis padres.

Si tengo ocasidn, robo cosas de las tiendas y de los grandes almacenes.

Tabla VI. Manifestaciones y comportamientos sexuales de riesgo

Dedico una parte importante de mi tiempo al visionado de coémics y/o revistas y/o
peliculas y/o webs de caracter pornografico.

Tengo intensos sentimientos de deseo y de apetencia sexual. La frecuencia es tan alta que
me desmotiva realizar otras actividades como por ejemplo la escuela. Me masturbo
diariamente y en mas de una ocasion.

Raramente tengo sentimientos de deseo y de apetencia sexual por ninguno de los dos
sexos. Podria vivir perfectamente sin tener sexo.

No me gusta utilizar preservativos y prefiero tener sexo con penetracion sin usarlos.

Si no hay penetracion no sé disfrutar del sexo.

A menudo hago practicas sexuales con mi pareja que no querria hacer, pero las hago por
su insistencia.

En algunas ocasiones asisto a una “cita a ciegas” hecha desde Internet.

Me irrito o me molesto si mi pareja no quiere hacer las practicas sexuales que a mi me
gustan.

Me gusta utilizar alcohol, cannabis y/u otras drogas en mis relaciones sexuales.

Tabla VII. Comportamientos y manifestaciones respecto a la violencia

Yo me hago los tatuajes o los piercings que quiero. Mis padres no son quienes para
ponerse en mi vida.

Pese a que mis padres no estén de acuerdo, cuando salgo de fiesta vuelvo a la hora que
quiero. A veces hasta me escapo por la noche de casa sin que ellos lo sepan.

Siempre que tengo ocasion cojo dinero de mis padres y/u otros objetos de casa que puedan
tener valor.

La mejor defensa es siempre un buen ataque. Antes de que se produzca el conflicto, se
tiene que pegar primero.

Cuando quiero algo, hago lo que sea para conseguirlo. Hacer un “tir6bn” o “atracar” a
alumnos mas pequeflos es seguro. Si te pillan no pasa nada, y encima es divertido.

Quemar contenedores, romper cristales de escaparates, romper farolas, insultar a la policia
o lanzarles piedras... Ademas de divertido es emocionante, sobre todo si la policia te
persigue. Me gusta la sensacion de destrozar cosas y sobre todo para celebrar que ha
ganado mi equipo deportivo.

Me gusta traer armas (cuchillos, porras, puiios...). Me gusta participar en “broncas”. Si la
pandilla con la que voy somos suficientes, no me preocupa enfrentarme a quien sea,
incluso con la policia.

En ocasiones he hecho fotos y/o videos de agresiones y peleas y los he colgado en Internet.
Me gusta visionarlos, tanto los mios como los de los demas.

Me gusta visitar paginas de neonazis, de extrema derecha, de extrema izquierda, racistas, a
veces también participo en sus foros.

Pegar o vejar a un indigente, un discapacitado o un inmigrante es divertido. En algunas
ocasiones he participado o he tenido ganas de participar.

En ocasiones he insultado o agredido fisicamente a mi padre o a mi madre porque se lo
merecian.

A veces hago destrozos en casa porque mis padres lo han provocado.

No tengo ningin problema al cambiar mi identidad cuando chateo por Internet. Se liga
mejor.

Quiero formar parte, o ya formo parte, de un grupo de jovenes determinado que son fuertes
y se hacen respetar. Cuando salimos todos juntos me gusta la sensacion de que somos los
mas fuertes. Me siento “potente”.
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En muchos casos, los trastornos que presentan los pacientes con patologia dual son diversos: com-
plementariamente a la variable trastorno por uso de drogas y trastorno psicopatolégico, podemos
encontrar también déficits en el dambito médico (VIH, VHC, otras enfermedades de transmisién
sexual), escolar (bajo rendimiento, abandonismo), social (desempleo, nulo o escaso interés por acti-
vidades culturales, deportivas o sociales), legal (comportamientos de violencia, detenciones, causas
pendientes). Si los trastornos de los pacientes jovenes y adolescentes afectados por patologia dual,
en muchos casos, son de cardcter biopsicosocial, educativo y legal, es quizd oportuno plantear una
respuesta asistencial integral, que contemple un abordaje terapéutico y educativo en todos estos
ambitos.

En este sentido seran necesarios profesionales y recursos que pretendan abordajes innova-
dores. El abordaje integral de la patologia dual es en si mismo un reto de futuro. Complementa-
riamente a los centros ambulatorios de atencién primaria y especializada y a las hospitalizaciones
puntuales con objetivos basicos de estabilizacion de los sintomas psiquiatricos, se deberia contem-
plar la intervencion residencial en centros socio-sanitarios especializados con equipos interdisci-
plinarios que cuenten no sélo con profesionales del ambito de la sanidad (médicos, psiquiatras,
psic6logos clinicos,personal de enfermeria, farmacia), sino también del ambito educativo (maes-
tros, educadores, monitores), del ambito social (trabajadores y educadores sociales) y del ambito
legal (profesionales del derecho). Con una intervencién integral que contemple simultaneamente la
deshabituacién al consumo de drogas, la precision del diagnéstico dual, la adherencia y el cumpli-
miento del tratamiento psicofarmacoldgico, a atenciéon médica, la atencién académica y formativa
en general, las actividades socioeducativas y psicoterapéuticas (prevencién de recaidas, habilidades
de autocontrol y manejo del estrés, habilidades sociales y reinsercién académica, social y laboral,
etc.) y, si procede, la atencién legal. Insistimos en que este no es un tratamiento a corto plazo y que
se deberian contemplar ingresos a medio-largo plazo (no inferiores a 6 meses), con una atencion
familiar simultdnea en el medio ambulatorio.

Desde una perspectiva psicofarmacoldgica debe tenerse en cuenta que en la mayoria de
los casos, el trastorno dual supone, tal y como proponen Alamo et al., la utilizacién simultinea
de varios farmacos psicoactivos: los empleados en el control del trastorno mental (antipsicéticos,
antidepresivos, estimulantes, ansioliticos) y los empleados en los trastornos por abuso de drogas
(agonistas, antagonistas, aversivos, paliativos).

La prescripcion farmacolégica en relacién a los trastornos conductuales en un contexto de
patologia dual se sustenta en los conocimientos actuales de la neurobiologia de la impulsividad /
agresividad, en los que estan implicados, basicamente, los sistemas serotoninérgicos, dopaminérgi-
cos y GABAérgicos, en proporciones variables.

Cabe destacar que el tratamiento farmacolégico inicial de estos pacientes esta orientado a
tratar una serie de sintomas, digamos generales, que se repiten en mayor o menor medida en la gran
mayoria de ellos y que estan relacionados con la impulsividad, agresividad, irritabilidad, déficit de
atencion, inestabilidad emocional y craving.

El objetivo de esta modalidad de tratamiento farmacolégico es reducir la intensidad de la
sintomatologia con la finalidad de posibilitar y favorecer la participacién de los pacientes en las
diferentes terapias psicolégicas y socioeducativas. Asimismo, la reduccién de sintomas permite rea-
lizar un diagndstico psiquidtrico mds preciso.

En la poblacion de jévenes y adolescentes, y desde nuestra experiencia clinica, los mas usa-
dos, y por este orden, son: neurolépticos, eutimizantes, antidepresivos, estimulantes, ansioliticos y
aversivos del alcohol.

Neurolépticos. La prescripcién de neurolépticos cldsicos es poco recomendable a causa
de su mayor tendencia a producir efectos secundarios. En este sentido los NRL atipicos resultan
una estrategia terapéutica de primera eleccién, debido a su mejor tolerancia y menor incidencia de
efectos secundarios. Los mas utilizados son: risperidona, olanzapina, quetiapina y aripiprazol. En
general utilizamos dosis bajas de NLP para controlar la impulsividad y agresividad reactiva y dosis
mas altas en pacientes con sintomatologia de espectro psicético. En pacientes adultos con patologia
dual y, por ejemplo, en la alucinosis alcohdlica, pueden aparecer alucinaciones auditivas, visuales
o tactiles, y en la paranoia alcohélica suelen presentarse ideas paranoides.
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Eutimizantes. Valoramos la efectividad de los eutimizantes para el control de la impulsivi-
dad, la agresividad reactiva externa y la reduccién del craving. Asimismo se muestran eficaces en
pacientes con alta inestabilidad emocional (bipolaridad Il, TLP...), inestabilidad que puede acen-
tuarse cuando coexiste con un policonsumo de drogas. Los mds utilizados son: Valproico, topirama-
to, carbamacepina, oxcarbamacepina, y pregabalina.

Antidepresivos. En esta poblacion se propone utilizar basicamente los ISRS (fluoxetina, flu-
voxamina, citalopram), ya que se muestran eficaces en la reduccion de la irritabilidad e impulsividad.
Asimismo se propone la prescripcion de amitriptilina, mirtazapina y deprax en aquellos pacientes
subsidiarios de efectos mas sedativos. La sintomatologia depresiva en los jévenes y adolescentes se
presenta con frecuencia con manifestaciones sintomdticas diferentes a las del adulto. Somatizacio-
nes, irritabilidad, conductas evitativas y disfuncionales y consumo de sustancias pueden mostrarse
en un primer plano sin que se presenten necesariamente cuadros de “tristeza” evidente. En este
sentido, el sindrome amotivacional, inducido por el consumo crénico del cannabis, genera un
cuadro de apatia, irritabilidad, alteraciones de la memoria, dificultades de concentracion, pérdida
de eficacia en el desarrollo de tareas concretas, cambios en el ritmo de ingesta de alimentos y del
sueno, que puede ser susceptible de mejoria con la prescripcién de ISRS.

Estimulantes. El metilfenidato, se muestra eficaz en la mejoria del nivel de atencién y no
solo en los pacientes diagnosticados de TDAH. Muchos jévenes y adolescentes son derivados a
Amalgama 7 desde un diagnéstico de TDAH y un tratamiento prescrito de metilfenidato o atomoxe-
tina. Si es probable que el TDAH pueda ser un trastorno infradiagnosticado en la poblacién general,
y concretamente en la infantoadolescencia, también lo es que pueda estar sobrediagnosticado en
los pacientes que son derivados a servicios mas especializados. En nuestros datos s6lo se ha podido
confirmar este diagndstico en un 10% de los casos de adolescentes no adoptados y en un 16 % de
los adoptados. Otros autores aportan datos y reflexiones sobre esta cuestion.

Desde nuestra experiencia clinica se prescribe metilfenidato en algunos casos como estrate-
gia para cambiar determinadas dinamicas negativas en el rendimiento y en la motivaciéon académi-
ca, pasando posteriormente a retirarlo cuando se consigue un mejor nivel de atencién e integracion
en los estudios. En la mayoria de los casos con prescripcién neuroléptica y metilfenidato se mantie-
ne la misma efectividad al retirar el metilfenidato, no asi al retirar el NLP.

Ansioliticos. El diazepam, el clonazepam y el lornezatepam muestran su eficacia ansioliti-
ca, aunque en adolescentes y jovenes es preferible no prescribir benzodiacepinas de alta potencia
por su notable capacidad adictiva y por la tendencia a ser usadas como drogas de abuso. En este
sentido, es preferible utilizar alternativas menos arriesgadas, e incluso placebos, los cuales, aplica-
dos en situaciones puntuales y en determinados tipos de crisis, esencialmente las que implican una
demanda de atencion, pueden resultar muy eficaces. La comorbilidad del trastorno de ansiedad y
uso de sustancias es muy frecuente en los pacientes diagnosticados de patologia dual. En funcién
del tipo de sustancia y del contexto en el que se producen los sintomas ansiosos, en situacion de
consumo o de abstinencia, sera frecuente la aparicién de crisis de angustia, fobias, obsesiones o
compulsiones.

Aversivos del alcohol. El disulfiram es poco utilizado en la poblacién de jévenes y adoles-
centes con patologia dual, y se circunscribe en aquellos casos que realizan consumos agudos de
una forma periédica con el fin de evitar posibles situaciones de riesgo asociadas. En un contexto de
ingreso residencial a medio-largo plazo es mds probable que se consiga no sélo la deshabituacién
al consumo de sustancias, sino también el cumplimiento y la adherencia al tratamiento. Una buena
alianza terapéutica entre el equipo interdisciplinario y el paciente facilita que las intervenciones
farmacoldgicas, las psicoterapéuticas y las educativas sean mas eficaces. El Ministerio de Sanidad,
en su informe anual aporta, entre otros, que solamente entre el 4 y el 12% de los pacientes con
trastornos mentales atendidos en medio ambulatorio cumplen de una forma sistematica el trata-
miento farmacoldgico. La alianza terapéutica con el paciente es esencial para conseguir una buena
adherencia al tratamiento, y éste es a la vez muy dificil si no se dispone de recursos de contencion
y equipos interdisciplinarios especializados. Al mismo tiempo, los pacientes con trastorno mental y
por extension con patologia dual, si la intervencién y su contexto son adecuados a sus necesidades,
son subsidiarios de una evolucién favorable. ;Se puede cambiar el estigma de los pacientes con
patologia dual como enfermos de mal pronéstico? Este es, para todos, un gran reto de futuro.
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Introduccién

La adolescencia es una etapa compleja de la vida en la que se va a estar expuesto a muchos cam-
bios y factores de riesgo, lo que la hace una época especialmente vulnerable. Los adolescentes han
dejado de ser nifios, pero todavia no son adultos. Es un periodo de transicion. En la adolescencia
es cuando se empieza a tener conciencia sobre la sexualidad, y cuando se suele iniciar la actividad
sexual. El embarazo adolescente constituye un importante problema de salud publica, no por la
mortalidad que origina o incluso por su incidencia, sino por la gran morbilidad que ocasiona. Supo-
ne un importante coste social, con gran cantidad de problemas emocionales para los jovenes y para
sus hijos. La repercusion sobre su futuro sera importante, tanto en el plano socioeconémico como
en el afectivo. Se considera embarazo en la adolescencia el que se ocasiona entre los 15- 19 afios.

La adolescencia segtin la OMS es el periodo de la vida en el cual el individuo adquiere la
capacidad reproductiva, y transita los patrones psicolégicos de la nifiez a la adultez (10- 19 afios). Es
una etapa en la que se quiere buscar y construir la propia identidad. Se pretende conseguir una ma-
nera personal y tnica de ser, y encontrar uno su propio lugar en la vida. Se cuestionan los modelos
paternos, y se buscan nuevos modelos entre iguales o adultos. El grupo de amigos pasa a ocupar un
lugar central. Ha sido considerada tradicionalmente como una época libre de problemas de salud.
Su problematica esta dominada por los conflictos sociales, entre los que tiene un papel importante
el embarazo no deseado, que es aquel que no es querido por ninguno de los miembros de la pareja
de forma consciente en el momento del acto sexual. Mas del 90% de los embarazos en esta época
son no deseados. El hecho de que la biologia haga posible el embarazo en ese periodo no significa
que el proceso madurativo haya finalizado en todos sus aspectos. El desarrollo psicolégico y emo-
cional, es mas lento que el fisico o corporal. La repercusién del embarazo sobre la condicion fisica,
emocional y econémica de la adolescente suele ser negativa. Va a condicionar de una forma defi-
nitiva su futuro, su estilo y su calidad de vida. Constituye para las j6venes un problema de primera
magnitud, mds social, que médico. Aunque tradicionalmente ha sido mucho mas frecuente en los
paises en vias de desarrollo, se ha convertido también en un problema de primer orden en los paises
desarrollados. Su prevalencia se relaciona directamente con el nivel socioeconémico, siendo mas
frecuente entre la poblacién inmigrante.

Muchos expertos en salud sexual y reproductiva piensan que gran parte del problema reside
en que a los adolescentes se les considera, o se les exige ser seres asexuales, con la consiguiente
necesidad de proteger y ocultar su sexualidad. No se reconoce con frecuencia que los adolescentes
sienten, aman, tienen competencia para dar y recibir placer y tienen derecho a su intimidad. En
ocasiones se identifica la sexualidad de las personas jovenes con una mayor promiscuidad, o con
un mayor riesgo de embarazo no deseado, o de infecciones de transmision sexual (ITS). Los ado-
lescentes tienen una mayor vulnerabilidad en cuanto a la sexualidad, y a sus efectos no deseados
(embarazo o ITS), por su falta de autonomia, su desconocimiento o falta de formacién o informa-
cion, su necesidad vital de bisqueda y transgresion. Respecto a las ITS les falta informacion, y la
que tienen esta sesgada por los prejuicios. La vulnerabilidad es mayor para las chicas que para los
chicos, no sélo por los factores biolégicos que los diferencian, sino también por determinantes de
género, aunque éstos permaneces permanecen invisibles u ocultos bajo una supuesta igualdad.
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El embarazo adolescente precisa de un abordaje integral biopsicosocial que debe ser rea-
lizado por un equipo multidisciplinario con obstetras, matronas, pediatras, psicélogos, asistentes
sociales, enfermeras, educadores, médicos de familia.

Caracteristicas y repercusiones del embarazo en la adolescencia

El consejo superior de investigaciones cientificas (CSIC), y la universidad complutense de Madrid
han realizado el estudio mds completo hasta la fecha sobre la madre adolescente, que ha permiti-
do trazar un perfil sobre ellas, y sobre sus caracteristicas mas relevantes. El estudio se ha realizado
sobre un total de 9700 mujeres, entre los afios 2009 y 2010. Ser madre en la adolescencia tiene un
fuerte impacto en la vida de las mujeres, siendo sus principales consecuencias:

1)Acortamiento de los estudios. Las diferencias aparecen ya en el nivel educativo medio,
incrementandose en los estudios superiores. El porcentaje de madres adolescentes que acceden a
estudios universitarios es inferior al 5%, mientras que el de sus coetaneas supera el 20%. La joven
debe realizar una doble tarea, la de madre, y la de estudiante. Esta situacion le exige una madurez
psicoldgica y personal que todavia no ha adquirido. El acortamiento en los estudios va a constituir
uno de los mayores handicaps para estas madres.

2)Repercusion laboral. Es menor su acceso al mercado laboral, y con una mayor tempora-
lidad. Aunque la pérdida de estabilidad en el empleo se registra en todas de mujeres, independien-
temente de la edad y la maternidad, el porcentaje con empleo estable es menor entre las madres
adolescentes.

3)Mayor porcentaje de rupturas. Esta mayor vulnerabilidad o fragilidad se debe en gran
medida, a que el emparejamiento no es algo planificado, sino que se produce a consecuencia del
embarazo. También influye la juventud de la pareja, y su posible falta de madurez emocional. Se
multiplica hasta por tres el nimero de rupturas.

4)Falta de anticonceptivo eficaz en primera relacion sexual. El uso de una anticoncepcién
eficaz desde la primera relacién sexual es la mejor forma de evitar un embarazo no deseado en la
adolescencia. Su no utilizacién en esta primera relacién multiplica hasta por seis el riesgo de em-
barazo adolescente. Es la etapa de la vida en la que es mayor la fertilidad. La no utilizacién de un
método anticonceptivo eficaz (distinto del preservativo, el DIU, el diafragma o los métodos hormo-
nales), multiplica hasta por 4 el riesgo de embarazo. La edad del inicio de las relaciones sexuales ha
disminuido, situdndose sobre los 18 anos, pero existe un desfase con el comienzo en el uso de los
anticonceptivos, que se sitGa sobre los 20 afios. La menor edad en el inicio de la actividad sexual,
aumenta l6gicamente el nimero de mujeres con probabilidad de quedar embarazadas en la ado-
lescencia. A pesar de este desfase entre inicio de relaciones e inicio de una anticoncepcién eficaz,
existe una notable disminucién en el porcentaje de mujeres que quedaron embarazadas y que ini-
ciaron su primera relacién sexual antes de los 20 afios, con respecto a generaciones anteriores. Entre
las cohortes de mujeres nacidas entre 1941-1945 se produjo un 60% de embarazos adolescentes,
mientras que en las Gltimas analizadas (1981- 1985) ha sido del 10.7%. Independientemente de que
el nimero total de embarazos adolescentes, sea mas bajo en generaciones anteriores, en las que las
relaciones sexuales se iniciaban a una mayor edad.

5)Las comunidades con mayor nivel educativo tienen menos embarazos adolescentes.
Aunque la legislacion contempla la inclusién en los estudios secundarios la formacién para evitar
embarazos no deseados, hay que seguir formando y educando en este sentido. Las comunidades
con mayor indice de estudios superiores, renta per capita y participacion femenina en el mercado
laboral tienen tasas menores de fecundidad adolescente. Mas frecuente en la poblacién inmigrante
donde las relaciones sexuales son mds frecuentes, se inician a una edad mas temprana, y se utiliza
menos la proteccion. Ley de salud sexual y reproductiva, Art 9. Incorporacion de la formacién en
salud sexual y reproductiva al sistema educativo. El sistema educativo contemplard la formacion en
salud sexual y reproductiva, como parte del desarrollo integral de la personalidad y de la formacién
en valores incluyendo un enfoque integral que contribuya a:

a) La promocién de una vision de la sexualidad en términos de igualdad y corresponsabi-
lidad entre hombres y mujeres con especial atencién a la prevencién de la violencia de género,
agresiones y abusos sexuales.

b) El reconocimiento y aceptacion de la diversidad sexual.
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c) El desarrollo arménico de la sexualidad acorde con las caracteristicas de las Personas
jovenes.

d) La prevencion de enfermedades e infecciones de transmision sexual y especialmente la
prevencién del VIH. e) La prevencién de embarazos no deseados, en el marco de una sexualidad
responsable.

6)Aproximadamente la mitad de los embarazos precoces acaban en aborto. Acontecimien-
to, que por su relevancia lo trataremos en un apartado especifico.

7)Otras caracteristicas. En general las madres adolescentes en el momento de la concepcién
de su primer hijo estaban solteras, no emancipadas (vivian en casa de sus padres), no convivian con
su pareja o conyuge. Situacién que se invierte totalmente en el momento del nacimiento del hijo.
Es el embarazo el que va a desencadenar el proceso de emancipacién y emparejamiento. Proceden
de hogares con una media de hijos mas elevada. El porcentaje de segundos embarazos es mucho
mas elevado, respecto a las madres no adolescentes. Notable aceleracion del curso vital, como
resumen o conclusién final las madres adolescentes viven en un periodo muy corto de tiempo ocho
o nueve acontecimientos de gran relevancia como son, inicio de relaciones sexuales, emancipacion
del hogar de origen, primer trabajo (en los pocos casos en que se consigue), primera convivencia,
primer matrimonio, y primer hijo. El tiempo medio en que se producen todos estos acontecimientos
es de 4.8 anos, mientras que en las madres no adolescentes es de 9.6 afios. Esta aceleracion vital
va a determinar en gran parte unas situaciones desfavorables respecto a sus coetdneas como son un
acortamiento de los estudios, menor porcentaje de empleo, mayor fragilidad en las uniones. Todo
indica que las situaciones desfavorables que conlleva una maternidad precoz suelen persistir a lo
largo de la trayectoria vital.

Diagnostico del embarazo: caracteristicas clinicas

El embarazo en la adolescente se suele diagnosticar con retraso. Muchas jévenes tras su primera fal-
ta menstrual, se niegan a admitir la posibilidad de un embarazo. En los padres también es frecuente
que no acepten esa posibilidad, se produce un fenémeno en cierta forma paradéjico, de cierta com-
prension de los padres, pasando de un control estricto de la adolescente, a una actitud de negacién
o ceguera ante la sospecha de una gestacién. Cuando la joven hace saber a los padres el embarazo,
la mayor parte de las veces se produce una actitud de acogimiento y comprension. No nos parece
razonable, que pudiera ser de otra forma.

Es frecuente que el diagndstico se realice pasada la 20 semana de gestacion, lo que va a su-
poner que inicien el control del embarazo o prenatal sobre el 4° mes de gestacién. Se debe realizar
una historia clinica exhaustiva y rigurosa. Se debe valorar el grado de madurez, el nivel educativo,
los recursos econémicos, la existencia de enfermedades previas (con especial atencion a las psi-
quiatricas). Se deben identificar los posibles factores de riesgo. En el caso de mantener relaciones
sexuales, lo recomendable es que ante un retraso menstrual de 2-3 dias en ciclos regulares, o cuan-
do existan dudas en ciclos irregulares realizar un test de orina para descartar embarazo. El nimero
de controles es menor que el de las embarazadas no adolescentes. La mayoria de los estudios cien-
tificos coinciden en senalar como factor mas importante en el resultado perinatal en estas madres,
no es su edad, sino el adecuado control de la gestacién, que va disminuir de forma considerable las
posibles complicaciones. Diversos meta andlisis demuestran que la edad deja de ser un factor de
riesgo por si mismo, siendo la contencién social, el control perinatal y el estado nutricional los que
disminuyen el riesgo perinatal. Los controles posteriores al diagnéstico, no son seguidos con fre-
cuencia con la periodicidad aconsejada. La actitud de la joven ante los médicos, no suele ser muy
positiva, y tampoco existe una adecuada concienciacién de la importancia de los cuidados prena-
tales. Se ha comprobado que las madres adolescentes fuman, consumen mas alcohol, y cuidan me-
nos la dieta que las no adolescentes. Hay que tener presente que es una madre que esta todavia en
crecimiento y desarrollo, por lo que tiene un mayor requerimiento nutricional que las embarazadas
de mayor edad. Suelen ser necesarios suplementos caléricos, proteicos, energéticos, de vitaminas
y oligoelementos. En general se considera que con un adecuado seguimiento obstétrico en las ado-
lescentes a partir de 16 afos, los riesgos no son mayores que el de los embarazos no adolescentes.
En embarazadas de 15 afios o menos, o si han transcurrido menos de 2 afios de la menarquia, los
riesgos si aumentan.
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En cuanto a los resultados perinatales, los estudios de diversos investigadores presentan re-
sultados divergentes. Existe consenso en sefialar como mds frecuentes, la prematuridad, bajo peso
al nacer, anemia ferropénica. En cualquier caso hay que destacar que los posibles riesgos médicos u
obstétricos son insignificantes comparados con el riesgo social y sus repercusiones a medio y largo
plazo en la salud de la adolescente.

Aborto en la adolescente

La OMS define el aborto como “la muerte fetal, por expulsion o extraccion de la madre, de un em-
brién o feto de peso inferior a 500g, independientemente del tiempo de embarazo, lo que viene a
representar unas 22 semanas de amenorrea”. El aborto puede ser espontaneo (si se pierde por causas
intrinsecas), o provocado, mas conocido como interrupcién voluntaria del embarazo (IVE). El aborto
en la adolescente tiene riesgo médico, social, psicolégico y educativo. En el afno 2011 se produje-
ron en Espana un total de 118.259 IVE, tasa por 1000 mujeres de 12’44, correspondiendo 14.131 a
adolescentes entre 15- 19 afios y 455 a menores de 15 afos.

En 5 afos mds del 90% presentan otro embarazo, y el 50% lo presentan al ano. Plantea
complejos problemas desde la ética, la ciencia, la moral, el derecho y de la misma concepcién
de la vida. Es fuente de discusiones y opiniones encontradas. Plantea interrogantes y discusiones a
cerca de temas tan relevantes y trascendentes como los aportes de la ciencia a la descripcién del
desarrollo del inicio de la vida, y de cuando esa vida puede considerarse estricta y suficiente para
ser especificamente vida humana; la cantidad de programas genéticos que el embrién y el feto han
de cumplir para su cédigo genético, los factores epigenético y epigenésicos, el consentimiento in-
formado y la capacidad en los menores de 18 afos, etc.

Se discute y se confronta sobre los derechos humanos del feto, de la madre adolescente, del
médico, y los de la sociedad en general. Surgen unos interrogantes de tal magnitud cémo el comien-
zo de la vida humana, la proteccion que hay que otorgar al feto cuando hay valores en conflicto.
Si la disposicién sobre el propio cuerpo puede llegar hasta destruir otro cuerpo. Probablemente la
cuestion fundamental esté no en cuando comienza la vida humana, sino como la sociedad debe
valorar la vida humana no nacida. Estamos decidiendo sobre el derecho a la vida del mas vulnerable
y necesitado. Probablemente no existan certezas definitivas y universales.

El aborto tiene un nuevo marco juridico a partir del la ley organica 2/2010, de salud sexual y
reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo. La IVE se autoriza dentro de las primeras
14 semanas a peticion de la embarazada. Hay que informarla obligatoriamente sobre los derechos,
prestaciones y ayudas publicas de soporte a la maternidad y deben tenerse al menos tres dias para
poder reflexionar. La ley también ha supuesto un importante debate politico y social. Ha sido pro-
fundamente debatida en el terreno juridico, su andlisis excede nuestro objetivo. Pero pensamos que
si es conveniente desde el terreno de la Pediatria Social, comentar sus aspectos mas relevantes.

Art. 13. Cuarto. En el caso de las mujeres de 16 y 17 anos, el consentimiento para la inte-
rrupcion voluntaria del embarazo les corresponde exclusivamente a ellas de acuerdo con el régimen
general aplicable a las mujeres mayores de edad. Al menos uno de los representantes legales, padre
o madre, personas con patria potestad o tutores de las mujeres comprendidas en esas edades debera
ser informado de la decision de la mujer.

Se prescindird de esta informacién cuando la menor alegue fundadamente que esto le pro-
vocara un conflicto grave, manifestado en el peligro cierto de violencia intrafamiliar, amenazas,
coacciones, malos tratos, o se produzca una situacién de desarraigo o desamparo. Aporta dos nove-
dades importantes:

1)Desaparece la necesidad de la mayoria de edad para poder realizarlo. Anula el articulo
anterior de la LAP, que exigia la mayoria de edad para su aprobacién y lo redacta de la siguiente for-
ma Ar. 9.4: “la practica de ensayos clinicos y de técnicas de reproduccién humana asistida se rigen
por lo establecido con caracter general sobre la mayoria de edad y por las disposiciones generales
de aplicacién”. Una vez que se elimina la interrupcion voluntaria del embarazo la excepcion que
contemplaba este articulo, se le aplica la regulacién general sobre consentimiento recogida en la
misma LAP Art. 9.3 c: establece que se otorgara el consentimiento por representacion, “cuando el
paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de
la intervencién. En este caso, el consentimiento lo dara el representante legal del menor después de
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haber escuchado su opinion si tiene doce anos cumplidos. Cuando se trate de menores no incapa-
ces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis afos cumplidos, no cabe prestar el consen-
timiento por representacion. Sin embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segtn el criterio
del facultativo, los padres seran informados y su opinion sera tenida en cuenta para la toma de la
decision correspondiente”. Del que se deduce que la capacidad de obrar del menor no depende de
su edad, sino de la capacidad de comprender las ventajas e inconvenientes de un tratamiento, y la
importancia y posibles consecuencias de su decision.

2)El deber de informar a los representantes legales de la menor. Es una novedad no prevista
en la LAP. Pretende conciliar el respeto al derecho a la autodeterminacién de las personas menores
de edad, con el deber de los padres y tutores de velar por los intereses del menor que se encuentre
bajo su patria potestad o tutela. Que se regule el tema del aborto por la teoria general del consen-
timiento en el menor y no como una excepcion, y sea el menor con suficiente capacidad de juicio
quien preste el consentimiento a partir de los 16 anos, no significa como han pretendido algunos
que se elimine a la figura del padre o tutor del proceso deliberativo y de la toma de decisién. Los
menores de 18 afios siguen siendo menores de edad, hasta que no tengan esa edad, y hasta entonces
la ley impone a los padres y representantes legales el deber de velar por ellos. De esta forma no se
afecta el derecho de autodeterminacién, aunque si se limita en cierta forma el deber de confidencia-
lidad, y el derecho a la intimidad, lo que puede estar justificado en casos donde pueda existir graves
consecuencias fisicas, psiquicas, o emocionales, como sin duda es el caso del aborto. Un adecuado
ejercicio de la patria potestad exige conocer determinados datos que pueden ser relevantes. Los
profesionales sanitarios pueden informar a los representantes legales de los menores de edad sobre
cuestiones de especial trascendencia, sin que ello suponga que el menor deje de ser la persona que
en ultima instancia preste el consentimiento. No debe interpretarse como una restriccion de los
derechos de la menor, sino como una garantia que se establece por su propio beneficio. Es evidente
que el drama humano del embarazo no deseado la posicién que puedan adoptar los padres, puede
resultar fundamental, su posible predisposicion positiva a compartir con la adolescentes las cargas
del embarazo y la maternidad pueden resultar determinantes para la decisién que pueda tomar la
menor. Como también lo puede ser una percepcién equivocada de la adolescente sobre la actitud
que puedan adoptar sus padres. Cuando la situacién lo demanda, es frecuente que los padres acojan
a lamadrey a su hijo, constituyendo una ayuda y apoyo fundamental para la joven. También existen
casos donde el enfrentamiento y los conflictos, dificultan cualquier tipo de solucién. La misma ley
permite una excepcion para el profesional de este deber de informar si la relacién existente entre
el menor y sus representantes legales asi lo aconseja. Existe el riesgo de que esta excepcién pueda
llegar a convertirse en la norma general, si se aplica de una forma poco rigurosa. Por lo que seria de
gran ayuda para los profesionales sanitarios intentar objetivar lo maximo posible los supuestos que
puedan justificar esta excepcién a no informar a los representantes, como pueden ser peligro cierto
de violencia intrafamiliar, amenazas, coacciones, o que se produzca una situacién de desamparo o
desarraigo.

Prevencion

Los adolescentes tienen derecho a ser protegidos del riesgo, y a ser atendidos con respeto. El riesgo
de un embarazo no deseado, o de una interrupcién voluntaria de la gestacién, disminuye notable-
mente con una buena educacién sexual, que constituye el elemento principal en su prevencion,
para ello es necesario atender a sus demandas en materia de salud reproductiva con prontitud y
gratuidad. En la educacion sexual deberia tener un papel importante la afectividad, los sentimientos,
el respeto a las otras personas y a uno mismo. Desgraciadamente en la actualidad muchos jévenes
obtienen informacién a través de Internet, o de los mdltiples canales de television existentes, donde
con frecuencia se presenta la sexualidad con la dnica finalidad de obtener placer, desprovista de
cualquier otro significado mas intimo o afectivo.

Deberian existir centros de salud sexual y reproductiva accesibles, o al menos consultas
especificas para adolescentes. En estos centros o consultas deben poder obtener informacién sobre
métodos anticonceptivos, control de sus posibles efectos secundarios, y dispensacion gratuita. Aun-
que la gratuidad es una demanda de todas las mujeres, es especialmente necesaria en la adolescen-

{213}



Manual de Pediatria Social

cia, por su dependencia econémica, y la imposibilidad de financiarlos en muchos casos. Los centros
deben ser accesibles, flexibles. Seria deseable evitar la necesidad de cita previa, o al menos que el
tiempo de espera sea el minimo.

Se deben establecer lazos de confianza con el profesional. La confidencialidad debe quedar
garantizada, pues en caso de duda probablemente el adolescente no acuda. El profesional no debe
realizar juicios de valor sobre la conducta del joven, pero tampoco debe tratarlo con excesiva con-
fianza. El adolescente esta buscando la ayuda de un profesional, no busca un amigo. Se realizaran
las exploraciones complementarias estrictamente necesarias. Se debe informar en un lenguaje acce-
sible sobre todas las posibles opciones y sobre los riesgos de las relaciones sin proteccién. El adoles-
cente debe poder decidir sobre el método que mas se adapte a sus necesidades y caracteristicas.

Diversas encuestas realizas en estos centros especificos destacan como un importante ries-
go para las adolescentes, su falta de autonomia, de seguridad y confianza en ellas mismas, que les
conduce a no utilizar ningin método anticonceptivo, sin la conformidad de su pareja. Seria una
especie de chantaje afectivo. El riesgo de no usar medidas anticonceptivas, aumenta conforme lo
hace la dependencia emocional con la pareja.

Se debe tratar a los adolescentes como personas capaces de tomar decisiones sobre si mis-
mos, sobre sus vidas y su sexualidad. Facilitarles los conocimientos para que sean capaces de asu-
mir las consecuencias de sus actos.

Educar en la corresponsabilidad en las relaciones sexuales, en la igualdad de deberes y
derechos para ambos miembros de la pareja. Educar en una sexualidad compartida. La carga de la
proteccion y prevencion sigue recayendo en las mujeres. Las estadisticas nos muestran como un
90% de las consultas postcoitales son realizadas por las chicas solas, aunque en la gran mayoria de
los casos conocen a su pareja sexual, dan por hecho que es un “asunto” que sélo les atafe a ellas.

Se debe acompaiiar al adolescente en la resolucion de sus problemas, y no resolverlos con
recetas pretendidamente magicas y consejos paternalistas, que aunque suelen ser bienintenciona-
dos centran el conocimiento y la responsabilidad en el adulto y no en el propio adolescente. En
caso de producirse el embarazo el profesional debe acompanar a la joven en el proceso de toma
de decision. No debe juzgar, ni dejarse influir por sus posturas personales. Debe acompanar y ayu-
dar en la toma de decisién de la joven, no decidir por ella. Hay que proporcionar una informacion
objetiva sobre las distintas posibilidades, aborto, adopcién, o tener y cuidar al hijo. La decisién en
ocasiones es dificil por lo que es importante que exista un periodo de reflexién sobre la misma. En
la actualidad la adopcién es una opcién muy minoritaria, se ha comprobado que es la decision que
mas problemas personales, emocionales y psicolégicos ocasiona, que pueden prolongarse incluso
de por vida.

Los padres deben ser los primeros educadores de los hijos en lo referente a la sexualidad.
Con frecuencia delegan esa responsabilidad en otras personas, o instituciones haciendo dejacion de
su derecho y deber de educar en materia de sexualidad a sus hijos.

Es responsabilidad de la Administracion proveer y garantizar a las jévenes los recursos ne-
cesarios para que las repercusiones sobre su vida y salud sean lo menos gravosas posibles. Para ello
son necesarias medidas que faciliten y ayuden a la continuacion de sus estudios y formacion, y que
puedan alcanzar un digno nivel socioeconémico. Las politicas sociales y econémicas son funda-
mentales para paliar o resolver este grave problema del embarazo en la adolescente, sobre el que
cada vez existe una mayor preocupacion, especialmente en las clases mas desfavorecidas, donde se
ha comprobado que tiende a perpetuar la pobreza y el aislamiento social de la mujer y sus hijos.

Asi queda recogido en la ley organica: Articulo 6. Acciones informativas y de sensibilizacién:
Los poderes publicos desarrollaran acciones informativas y de sensibilizacion sobre salud sexual y
salud reproductiva, especialmente a través de los medios de comunicacion, y se prestard particular
atencion a la prevencién de embarazos no deseados, mediante acciones dirigidas, principalmente,
a la juventud y colectivos con especiales necesidades, asi como a la prevencion de enfermedades
de transmisién sexual.

El embarazo adolescente va a originar graves y trascendentes consecuencias en la realidad
personal de la joven y de su familia, influyendo e hipotecando de una forma decisiva su futuro. Es
de gran importancia el adecuado desarrollo de programas especificos de atencién a la sexualidad
de la adolescente.
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Capitulo 19. Protocolo de atencion al nifio en situacién social de riesgo

Teresa Benitez Robredo Responsable del Programa del Nifno de Riesgo
Concepcion Brugera Moreno Centro Municipal de salud de Chamberi
Isabel Junco Torres Instituto de Salud Puablica. Madrid

Introduccidn

A través de la historia, pueden observarse importantes transformaciones del concepto social de la
infancia, desde la Antigliedad en la que los nifos estaban privados de todos los derechos (incluso el
de la vida), hasta nuestros dias en los que el nifio ademds de objeto de proteccién, pasa a ser sujeto
de derechos.

Por ello, es responsabilidad de todos asegurar que los nifios tengan acceso a libertades y
derechos conseguidos a través de la historia, independientemente del lugar o el medio familiar en
que nazcan, evitando asi la aparicién de desigualdades en funcién del sexo, etnia, situaciéon so-
cioeconémica, etc.

Justificacion

A pesar de los grandes avances en el desarrollo de las prestaciones sociales y sanitarias, existe un
nimero cada vez mayor de personas que viven en situacion de pobreza, que carecen de los bienes
esenciales y basicos que configuran el bienestar familiar o personal (vivienda digna, alimentacion,
formacién, trabajo u ocupacion, atencion sanitaria, convivencia, ocio, estima). En Espaia esto suce-
de principalmente en nifios y jovenes, especialmente en ndcleos familiares compuestos por mujeres
y nifios (feminizacion y juvenilizacion de la pobreza: el 44% de las personas en situacion de pobre-
za en nuestro pais es menor de 25 afos).

Actualmente, en los paises desarrollados, asistimos a un incremento de las desigualdades
sanitarias, incluso en momentos de crecimiento econémico. Segin la OMS, desigualdad hace refe-
rencia a las diferencias en materia de salud que son innecesarias, evitables e injustas. Frente a ella,
la OMS propone el concepto de equidad en salud. La equidad en salud no hace referencia a un
estado de salud igual para todos, sino al objetivo de facilitar las mismas oportunidades a todas las
personas para que puedan disfrutar de todo su potencial de salud. En este sentido, para mejorar la
equidad se hace preciso aplicar medidas “no habituales” en grupos especialmente vulnerables, con
el fin de asegurar que se beneficien de los recursos disponibles y de acercarlos al sistema general.

El afio 2010 fue declarado como el Ao europeo de lucha contra la Pobreza y la Exclusion
Social. Se calcula que 19 de los 78 millones de pobres europeos son nifios, en estos 19 millones “de
nifos pobres” no se tiene en cuenta a los solicitantes de asilo, inmigrantes o personas indocumen-
tadas, lo que indica que las cifras reales de pobreza infantil en la Unién Europea podrian ser mas
elevadas.

La tasa de pobreza infantil en Espafia se estima en un 24% pero hay que tener en cuenta
que en la situacion actual de crisis econémica con tasas de desempleo muy elevadas. Uno de los
colectivos mas afectados es el de las familias jévenes con menores a su cargo y sobre todo las mo-
noparentales y las familias numerosas. Segin los datos de la Encuesta de Condiciones de Vida del
Instituto Nacional de Estadistica referidos a 2010, el 24,5% de los menores de 16 anos, lo que su-
pone casi 2.000.000 de nifos, vivian en hogares cuyos ingresos estaban por debajo del considerado
umbral de riesgo de pobreza. En los informes de UNICEF, la UE y la OCDE se sitda a Espafa entre
los paises de nuestro entorno con més altos indices de pobreza.

En el Informe de UNICEF antes mencionado, se indica como una de las medidas impres-
cindibles que se deben realizar la de “desarrollar normas que delimiten con cardcter vinculante
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el dambito de atencion a menores en situacion de dificultad social definiendo criterios de calidad,
evaluacioén, seguimiento y buenas practicas”.

Ante esta situacion es necesario asumir y asegurar medidas de seguimiento y apoyo para los
ninos cuyas familias estan en situacién de pobreza, que permitan un adecuado desarrollo y puedan
integrarse de manera funcional en la sociedad. Cada dia se constata que para poder comprender y
atender las necesidades de estos nifos, es necesario entender la estrecha relacién que existe entre
salud y factores familiares, sociales y culturales en los que se desarrollan.

Por ello, en este protocolo, se proponen una serie de aspectos a considerar en la practica pedidtrica,
al objeto de contribuir a la reduccién de desigualdades y de lograr una mayor equidad en salud.

A pesar de que muchas de las medidas que serd necesario aplicar son mas del ambito so-
cial que del sanitario. El profesional sanitario, pediatra, enfermera de pediatria, etc. puede jugar un
importante papel en la deteccién, orientacion y seguimiento de estos nifios que se desarrollan en
entornos muy dificiles, lo que les sitda en riesgo de exclusién social.

Siguiendo a D. Black y M. Mittelmark, las caracteristicas de éxito en la reduccion de des-
igualdades de las acciones a tomar desde los servicios sanitarios, serian: 1) Enfoques sistemdticos
e intensivos de prestacion de una atencién de salud eficaz a los grupos menos favorecidos. Mejora
del acceso e incentivos que promuevan el uso de los servicios. 2) Estrategias que utilicen una com-
binacién de intervenciones e impliquen un enfoque multidisciplinario. 3) Garantia de que las inter-
venciones abordadas expresen o identifiquen las necesidades de la poblacién objetivo e impliquen
a homélogos en la prestacion de intervenciones.

Objetivos

Los objetivos que se intentaria conseguir mediante la intervencién serian:
1) Conseguir la deteccion y captacion precoz de los casos de riesgo. Para ello es importante
establecer una adecuada coordinacién con la maternidad de referencia que derivara los casos
(ingresos por sindrome de abstinencia a drogas, hijos de madres que no han realizado control
de embarazo, madres en situacion de aislamiento social, con relacion distante con el recién
nacido, etc.). El centro de salud de atencién primaria puede establecer con la maternidad de
zona una sistemdtica de atencion especifica para ese tipo de casos, con derivacion directa a
pediatria, enfermeria pediatrica y trabajo social si el centro cuenta con ese profesional. Reali-
zando captacién activa incluso con visita domiciliaria si no acuden al centro tras la derivacién
hospitalaria.
2) Asegurar una atencion sanitaria adecuada. Es imprescindible conseguir una buena adhe-
rencia con la madre o la familia, Es preciso mantener una actitud proactiva, controlando que
acudan a las visitas de seguimiento. Puede ser muy Gtil contar con algin tipo de incentivo
(apoyo a la alimentacién, escuela infantil, laboral para la madre) que se puede establecer en
coordinacién con los servicios sociales.
3)Conseguir que logren un desarrollo fisico y psicomotor adecuados. Los primeros afios de vida
son clave en el desarrollo futuro de la persona. En el informe Marmot se afirma que: “E/ dar a
cada nino el mejor comienzo en su vida es crucial para reducir las desigualdades en salud a lo
largo de toda la vida. El desarrollo fisico, intelectual y emocional se establece en las primeras
etapas de la vida, en la infancia temprana, en realidad comienza en la vida intrauterina”. 4)
Favorecer la adaptacion-normalizacién social del nifio y de su familia. Proporcionando apoyo,
y recursos y participando en diferentes estructuras de coordinacion como consejos de infancia,
comision de tutela del menor, etc.

Poblacidn diana

La intervencién propuesta en este protocolo se dirige a nifos/as menores de tres afios que, por estar
inmersos en un entorno sociofamiliar desfavorable, pudieran sufrir alteraciones en su evolucion
fisica, psiquica o social. “Las intervenciones mas eficaces son las que se realizan antes de los cinco
anos. Un vinculo afectivo seguro contribuye al desarrollo de un amplio rango de competencias,
como autoestima, autoeficacia y habilidades sociales positivas que se asocian con mejores resulta-
dos educativos, sociales y laborales” (informe Marmot 2010).
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Criterios de inclusién

La inclusién de los casos se determinaria mediante la valoracion de una serie de factores de riesgo
sociosanitarios que nos acercan a la realidad concreta del nifo y su entorno. Los factores que se de-
ben valorar, entre otros, son: 1) Padres adolescentes, 2) Familias monoparentales, 3) Conflictos en la
relacion de pareja, 4) Marginalidad, 5) Antecedentes de malos tratos en la familia, 6) Problemas de
salud mental de alguno de los padres, 7) Inmigracion, 8) Dependencia del alcohol y otras drogas en
alguno de los padres. Cualquiera de estos factores debe, ademas, coexistir con un entorno carencial
y una falta de apoyo social.

Caracteristicas de la atencién

Una caracteristica esencial para conseguir un abordaje integral de la intervencién con poblaciones
vulnerables es la de trabajar en equipo interdisciplinar (pediatria, enfermeria y trabajador social) y
contar con otros profesionales de apoyo como médico general, psicélogo, ginecélogo, etc. Para ello
es conveniente contar con los siguientes requisitos: 1) Una actitud expresa de trabajo en equipo por
parte de todos y cada uno de sus miembros. 2)La existencia de recursos humanos suficientes. 3) Un
espacio adecuado donde se pueda reunir el equipo. 4) Disponer de tiempo para reuniones. 5) Una
actitud favorecedora por parte de la direccion.

Ante situaciones de riesgo, el profesional que recibe una demanda puede sentirse desconcer-
tado, desorganizado, insatisfecho e inseguro. Esto conlleva una carga de ansiedad que es necesario
saber manejar para poder dar una respuesta elaborada y adecuada. De lo contrario, si la respuesta
esta mediatizada por la angustia y la presién del momento, se puede caer en un circulo vicioso entre
la omnipotencia y la impotencia, la primera conduce a la personalizacién y la sobreactuacién y, la
segunda al rechazo y a la inhibicion.

El trabajo en equipo nos permite elaborar las ansiedades y actuar en un marco de seguridad
proporcionando una mejor atencién. La atencién debe proporcionar respuesta a las necesidades
que se detectan en funcién de cada situacion de riesgo y de cada momento. Necesidades tanto sen-
tidas por los usuarios como objetivadas por el profesional. Este planteamiento de atencién no tiene
validez ni eficacia en el tiempo, si no cuenta con la colaboracion de todos los profesionales en el
cuidado y seguimiento del nifio en un sistema continuo de captacién, seguimiento y evaluacién y
debe comprender diferentes niveles para asegurar una intervencién integral: 1) Atencién empatica
y positiva desde el rol profesional. 2) Atencién individual con mayor disponibilidad de tiempo por
paciente y con mejor y mayor facilidad de acceso a recursos de atencion (ayuda a la lactancia,
becas de guarderia y comedor, etc.). 3) Abordaje familiar que facilite una atencion integradora,
especialmente tratando de asegurar el establecimiento del vinculo madre-hijo. 4) Abordaje escolar,
como medidas colaterales de apoyo al seguimiento. 5) Abordaje social en colaboracién con otros
organismos (Fiscalia del Menor, Defensor del Menor, ONGs, etc.) que permita buscar respuestas a
las situaciones de riesgo.

El equipo se plantea los objetivos a conseguir, asi como las estrategias y plazos de consecu-
cién. Estos objetivos deben partir de la realidad sociofamiliar del menor y ser planteados a corto,
medio y largo plazo. Por otro lado, el equipo debe ser consciente de sus limitaciones en la modi-
ficacion de las realidades sociofamiliares, de ahi el planteamiento de metas sencillas, alcanzables
y evaluables. Sélo desde esta “realidad” seremos capaces de establecer vinculos positivos con la
familia y lograr pequenos cambios que, si bien no van a modificar sustancialmente las dindmicas
familiares, si van a contribuir de manera positiva en el desarrollo del menor y futuro adulto.

El plan de actuacion no puede basarse en “lo que nosotros entendemos como mejor para esa
familia”, tendremos que lograr la implicacién y participacion real y efectiva de la familia en la cons-
truccion de su propio proyecto, ayudandoles a tomar conciencia de sus carencias y necesidades
y orientandoles en los recursos, tanto sociales como personales y profesionales necesarios para su
consecucion. Este planteamiento adquiere gran importancia cuando estamos tratando familias con
patrones culturales distintos a los nuestros, en las que ciertos valores, usos, creencias, costumbres
y modelos no sélo pueden no ver validos sino inclusive perjudiciales. Sera necesaria una reflexion
conjunta, respetando los “tiempos” del sujeto de manera que despertemos en ellos la necesidad de
adaptarse a nuevos cambios mas acordes con la sociedad en la que conviven sin por ello renunciar
a su cultura.
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La atencién si bien mayoritariamente se realizara individualmente, pero no se debe descar-
tar sino, por el contrario, se debe promover la atencién grupal a madres/padres en situacion social
de riesgo.

Visita domiciliaria

La visita domiciliaria merece una mencién especial pues se utiliza en mdltiples intervenciones con
colectivos desfavorecidos y es la actividad descrita con mds frecuencia en la bibliografia para el tra-
bajo en poblaciones en riesgo social. En nuestra experiencia, si bien constituye una herramienta de
trabajo, debe utilizarse con cautela, maxime cuando se trata de familias desestructuradas, incluso
con situaciones legales irregulares. Estas situaciones pueden dar lugar a interpretaciones erréneas
con respecto a nuestros objetivos.

Se realizard cuando el equipo lo considere necesario con un objetivo claro y previamente
delimitado (captacién, abandono del seguimiento, acontecimientos especiales, etc.) y, siempre que
sea posible, en coordinacién con el resto de servicios de la zona que trabajen con la familia para no
duplicar esta actividad.

Tanto la visita domiciliaria como cualquier actividad que se realice

con la familia, deben tener un marcado caracter de apoyo, por lo que, si bien se observaran y valo-
raran situaciones de riesgo para el menor, el objetivo Gltimo sera siempre establecer unos vinculos
positivos con la familia desde los cuales poder abordar la intervencién. Por ello, la visita serd rea-
lizada por aquellos profesionales que en actuaciones anteriores con la familia, hayan logrado un
mayor grado de empatia.

Algoritmo del Proceso

Trabajadora Citacion
Social <:::> Preferente

Pediatria : : -Recogida de datos Sociofamiliares

Enfermeria -Valoracidn de inclusidn en el Programa

@ -Plan de Actuacidn

-Visitas Sucesivas

| Reunidn de Equipo |<:::> -Visitas Domiciliarias si Procede

-Derivacion a otras Consultas
-Derivacidn a Instituciones

. Seguimientoy Evaluacion
a £ )
SRR ‘ Del Plan de Actuacion
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Capitulo 20. Vacunacion en situaciones especiales

Manuel Baca Cots Hospital Quiron. Malaga

Vacunaciones en nifios mal vacunados

Cada dia es mas frecuente que el pediatra se encuentre en su consulta nifios que no estan vacu-
nados o que lo estan de forma incompleta. Una gran parte de estos nifios, viene representado por
los grupos de inmigrantes que llegan a nuestro pais, especialmente procedentes de paises con bajo
nivel socio-econémico. Otro gran grupo viene representado por nifos adoptados, hasta tal punto,
que Espana es el segundo pais del mundo en adopciones. Se calcula que en el dltimo decenio han
superado los 30.000 ninos. Con frecuencia se trata de nifios en los que hay dudas sobre qué vacu-
naciones (hasta el 5% de ellos tienen firmadas vacunas con fechas anteriores al nacimiento) han
recibido realmente o que carecen de documentacién que nos lo pueda aclarar. La situacion esta
tan decantada en el sentido de una inmigracion progresiva que se calcula que nuestro pais debera
acoger 12 millones de inmigrantes en los préximos 50 afos. En la actualidad representan el 10% de
la poblacién (datos del Instituto Nacional de Estadistica).

Suele ser mas favorable en el caso de las adopciones, al haber estado tuteladas por institu-
ciones, que en algunos casos habran velado por que se cumplan unos minimos en lo referente a
asistencia sanitaria. En cualquier caso los protocolos a aplicar en ambos grupos, nifios inmigrante o
ninos adoptados, son los mismos.

La adopcién de nifos de fuera de nuestras fronteras ha pasado a ser un hecho muy impor-
tante debido a una serie de factores: mejora de las condiciones sociales de riesgo, desaparicion de
orfanatos y disminucién de la natalidad (todo bajo la supervision del convenio de La Haya 1995).

Una situacion especial son los niflos en acogimiento temporal. No es un paso previo a la
adopcion y no se rompen los vinculos con la familia biolégica. Es muy importante comprobar en
este periodo de acogimiento cémo son las inmunizaciones e implicarse en su adaptacién a los ca-
lendarios vacunales normalizados. Dentro de este grupo de nifios se sitdan los que estan en acogi-
miento temporal internacional por el que estos nifios extranjeros convivirdn con familias espafolas
durante semanas o meses.

Ninos no vacunados

Serd necesario adaptarse a cada una de las faltas que tenga el nifio en su calendario vacunal. La
recuperacion de estas “dosis perdidas” de vacunas requerird su administracion de la forma lo mas
acelerada posible con vistas a normalizar la situacién. En nuestro pais hay casos en los que se trata
de una decisién premeditada de los padres que deciden no vacunar a su hijo, al no ser legalmente
obligatorio. La otra situacién son nifos que no tienen acreditadas estas dosis vacunales y habra que
considerarlos no vacunados.

Calendarios vacunales incompletos
Siempre nos fundamentaremos en una historia lo mas detallada posible. Se calcula que entre el 40
y 65 % de los nifos adoptados carecen de certificados de vacunacion (especialmente si vienen de
Rusia o China). No es posible obtener datos que demuestren la realidad de lo recogido en la histo-
ria, pero nos guiaremos de datos objetivos como es la respuesta de anticuerpos frente al virus de la
hepatitis B o la cicatriz de la BCG.

En ocasiones se trata de nifios en los que claramente es conocido que no han recibido cier-
tas dosis de vacunas; en otros casos no existe documentacion que nos demuestre que estas vacunas
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estan administradas (no daremos por buena la informacién verbal). En la practica el resultado es que
son dosis por administrar igualmente en cualquiera de las dos situaciones.

Siempre tendremos presente la norma que “toda vacuna administrada cuenta”. Ello serd
muy importante en los casos de interrupcion del calendario vacunal y, otra norma a tener muy en
cuenta, es que si se administrara alguna dosis “extra” de vacuna inadvertida siempre serdn menores
los efectos secundarios derivados de la administracién de una dosis en “exceso” de vacunas, que el
padecimiento de la enfermedad.

Pero es que ademds conocemos que en muchos casos no hay una correcta respuesta de
inmunoproteccion a la vacuna administrada. Es debido a muy diversas circunstancias, como por
ejemplo, el 20 % de ellos sufren de malnutricion. En otros casos, se ha roto la cadena de frio o la téc-
nica de administracién no ha sido correcta. Por ejemplo, s6lo el 39 % de los procedentes de China
o de lo paises europeos del este tiene correcta inmunoproteccion frente a difteria-tétanos-tos ferina.
Caso distinto es el sarampién (94% de proteccion), pero como administran la forma monovalente su
proteccion frente a rubeola y paperas es nula.

Normas a utilizar para la administracion de dosis de vacunas no aplicadas

Tétanos-Difteria-Tosferina. Enla actualidad notenemos presentaciones monovalentes y ade-
mas nos es mas facil su administracion en forma de preparados com binados. A nivel internacional
se acepta que todos los nifos en el primer ano de vida han debido de recibir tres dosis de difteria-
tétanos-tosferina. Si no fuera asi o no se pudiera comprobar actuariamos de la siguiente forma: 1)
Desde los dos meses de vida se administraran tres dosis con intervalos 6ptimos de dos meses y
un refuerzo a los 6-12 meses de la dltima, 2) Si se tratara de un menor de 4 afios, el refuerzo serd a
los 6 anos, 3) En el caso de los menores de 6 anos se utilizara DTPa y posteriormente Td (con baja
carga de antigenos diftéricos), 4) En edades posteriores a siete afos se puede utilizar el dTpa como
profilaxis de heridas tetanigenas, aunque no esta aprobado para primovacunacion. 5) Si la situacién
fuera la carencia de alguna dosis de DTP de la serie primaria se completaria la primovacunacion
administrando hasta 3 dosis. A veces la repeticion de dosis supone algo mas de reactogenicidad.
La norma general de este calendario acelerado serdn tres dosis con intervalos de un mes (DTPa en
menores de 6 anos) y un refuerzo seis meses después. Incluso en los mayores de siete afos se puede
administrar un calendario acelerado de dos dosis y un refuerzo a los 6 meses de la Gltima.

Poliomielitis. La tasa de cobertura es muy baja en el conjunto de la poblacién mundial y
muy especialmente en algunos paises como Afganistan o Nigeria. En el caso de la polio VPO y VPI
pueden ser intercambiables. Se administraran tres dosis con intervalos de dos meses y el refuerzo al
afno. Cuando el nifio haya recibido tres dosis VPO o VPI s6lo necesitard una cuarta dosis, cuando la
tercera se haya administrado antes de los cuatro afios. En el caso de que se hayan combinado dosis
VPO y VPI siempre dar una cuarta dosis. En el calendario acelerado recibira dos dosis con intervalos
de un mes y una de refuerzo seis meses después.

Haemophilus influenzae tipo B. Para menores de cinco afos se requieren tres dosis, ini-
cidndolas al menos tras cumplir dos meses; si se inicia la administran entre los seis y doce meses se
requieren dos dosis. El intervalo minimo entre dosis es de cuatro semanas y se requiere un refuerzo
alrededor de los 18 meses, tras haber cumplido doce meses. Las pautas que se inicien tras el afo
de vida sélo necesitaran una dosis. No se administra en China, Japdn, sudeste asiatico o Rusia; sin
embargo, si estd en los calendarios vacunales de buena parte de Africa.

Hepatitis B. Es conocido que una vez superado el periodo perinatal y los primeros meses de
la vida es dificil la adquisicion de una hepatitis B en la infancia. Pero de cara a evitar “oportunidades
perdidas de vacunaciéon” y también debido a la mejor respuesta inmundégena de los mds pequenos
se recomienda incluirla en todos estos calendarios acelerados. Hay que tener en cuenta, ademas,
que no en todos los paises ni en todas las comunidades auténomas espafolas se administran en el
periodo de recién nacido.

Se considera que un nino estd correctamente vacunado si ha recibido al menos tres dosis,
siendo la dltima dosis a los seis meses o después. Hay multitud de pautas utiles; la més utilizada es
0-1 y 6 meses, aunque una mas acelerada es 0-7-21 6 0-15-30 dias. En la adolescencia hay expe-
riencia administrandola conjuntamente con antihepatitis A.
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En general, estd incluido en casi todos los calendarios vacunales del mundo, aunque sus
tasas de cobertura no llegan al 50 %; hay que tener en cuenta que la primovacunacién no siempre
se inicia en el periodo de recién nacido, a veces es mas tardia.

Meningococo C Conjugada. S6lo se administra sistemdticamente en algunos paises europeos
como Espafia, Gran Bretaiia, Alemania, Holanda, Italia, Portugal o Suiza, y en algunos americanos
como Estados Unidos, Brasil o Argentina. En Espana sigue urgente la recomendacion de vacunar a
todos aquellos sujetos susceptibles de menos de 19 afios. Antes del afo de vida se requieren dos
dosis (intervalo minimo un mes) y refuerzo en el segundo ano de vida. Si el nifio es mayor de un afio
es suficiente con una dosis.

Triple virica. Se requieren dos dosis con un intervalo minimo de un mes. Si el nifio se hu-
biera vacunado con una edad inferior a doce meses esas dosis no cuentan. En muchos paises de
escaso desarrollo econémico, la vacuna del sarampién es monovalente, no habiendo recibido dosis
de rubéola o parotiditis. Pormenorizando por zonas geograficas nos encontramos que mientras que
en Africa y Asia se suele administrar el sarampién monovalente, en América Latina y en los paises
del este de Europa si se suele administrar.

Varicela. Se recomiendan dos dosis con un intervalo minimo de tres meses entre ellas.
Neumococo conjugada. Actualmente disponible comoforma decavalente o trecevalente, y no son
intercambiables salvo que el booster tras la decavalente, se puede realizar con trecevalente. En los
ninos entre 2 y 6 meses se requieren tres dosis (intervalo minimo de un mes entre ellas) y refuerzo
antes de los 15 meses. Si la edad del nifio esta entre 7 y 11 meses se requieren dos dosis y el refuerzo
antes de los 15 meses. Entre los 12 y 23 meses se requieren dos dosis (intervalo dos meses) y a partir
de los dos afios hasta los cinco, dosis Unica.

Hepatitis A. Actualmente muy importante para los nifios que tengan que viajar (hijos de in-
migrantes o turismo) y en nuestro pais para evitar brotes, al situarnos en el grupo de paises de nivel
de endemicidad bajo. Seran dos dosis. La segunda de ellas a los seis meses de la anterior. Se obtiene
inmunoproteccién a partir de los 14 dias de su administracion.

Rotavirus. Debido a la necesidad de administrar sus tres dosis (Rotateq) antes de los seis
meses de vida, tan sélo se utilizard en situaciones de especial riesgo y siendo frecuente poder admi-
nistrar tan s6lo una o dos sosis. El intervalo minimo entre dosis serd de cuatro semanas.

Papilomavirus humano. Se trata de una vacuna profilactica, estando especialmente indicada
previamente a las primeras relaciones sexuales. Pero ello no supone obstaculo para la administra-
cion a edades posteriores, debido a contener diversos serotipos frente a papilomavirus, todos ellos
“adquiribles” en distintos momentos. Hay casos especiales como administrar fiebre amarilla a nifios
mayores de 9 meses que vayan a viajar a zonas endémicas de esta enfermedad; si hablamos de la
vacuna antitifoidea el limite de edad inferior serd de seis afios para la vacuna oral y por debajo de
esta edad serd la forma de polisacdridos por via intramuscular. Asi mismo aconsejaremos profilaxis
antimalaria a los que viajen a estas zonas; encefalitis japonesa a los que se desplazan a dreas en-
démicas; encefalitis centroeuropea a los que lo hagan a zonas boscosas o rurales centroeuropeas o
rabia cuando la estancia en estos paises sea al menos de 30 dfias.

Vacunaciones en guarderias y escuelas

El programa de inmunizaciones sistematicas se centra en la vida escolar, en concreto hasta los 14
anos. En la actualidad un elemento importante a tener en cuenta es la situacién de acudir tem-
pranamente a estos centros educativos, es decir, el hecho de las escuelas infantiles tipo guarderia.
Todo ello, ademas, amplia la perspectiva al implicar un cuidadoso uso de las inmunizaciones en
los cuidadores y docentes.

El principio de estas actividades se inicia al solicitarle al nuevo alumno un documento
(cartilla vacunal o certificado) de cémo es la situacion de sus inmunizaciones. Un grupo dificil de
controlar son aquellos opuestos a las vacunas. En nuestro pais, por el momento, lo Gnico que se
puede hacer es brindarles informacién. Al producirse esta incorporacién a edades, a veces, muy
tempranas, hay que seguir vigilando a estos ninos:

Edad preescolar. La incorporacién en edades precoces supone que el nifo sélo tiene las
dosis de primovacunacion. Este hecho es especialmente relevante para aquellas infecciones que
son prevalentes en nuestro medio (Rotavirus, Meningococo C, Haemophilus tipo B, Neumococo
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Tabla 1. Manual de vacunas en pediatria. Comité Asesor de Vacunas de la
Asociacion Espaiiola de Pediatria. 4” edicion espaiiola. Madrid 2008. Pag. 940

ROTAVIRUS  Entre 6sy 24-26s. Completar pauta si permite intervalo de 4 s
HEPATITIS B 0-7-21 d, 0-15-30 d. Mejor si fuese posible; 0-1-2-12 meses
DTPa (<6 afos) 3 dosis / intervalo > 1 mes, refuerzo > 6 meses
dT (> 6 afios)  2—3 dosis / > 1 mes, refuerzo > 6 meses (2% dosis y siguiente dTpa)
VPI 2-3-dosis / intervalo > 1 mes, refuerzo > 6 meses
TRIPLE VIR. 2 dosis/ intervalo > 1 mes
VARICELA < 12 afios: 1-2 dosis / intervalo > 1 mes /> 13 a: 2 dosis / intervalo 1 m
HEPATITIS A 1 dosis protege al 90% a las 2 semanas (Refuerzo pasados 6 meses)
MENINGO-C <1 afio: 2 dosis / intervalo 1 mes, refuerzo tras cumplir 12 m
Hib <1 afio: 2-3 dosis / intervalo 1 mes, refuerzo tras cumplir 12 m//1-5a
1 dosis.
<1 a: 2-3 dosis / intervalo 1 m, refuerzo tras cumplir 12 m (si >2 m
ultima dosis)
NEUMOCOCO 2°afio de vida: 2 dosis / intervalo 2 meses
3-5 afios: 1 dosis

o Pertusis) y que poseemos una vacuna eficaz. Muy a tener en cuenta es que la gravedad de estas
enfermedades es mayor mientras menor es la edad del nifio. Se trata de una edad en la que se ad-
ministran las dosis “Booster” de vacunas (Varicela, Triple virica, Tétanos, Difteria y Tos ferina). Sera
muy importante en estas edades luchar frente a los topicos que originan oportunidades perdidas de
vacunacion (“el nifo con catarros de guarderia”) y en asegurar una correcta inmunoprevencion en
los convivientes. Si es necesario las dosis de refuerzo administradas entre los 15 y 18 meses se pue-
den adelantar a los 12 meses. Asimismo, si la situacion lo requiere, las dosis de Sarampién, Rubéola,
Parotiditis o Varicela que son “booster” se pueden adelantar a los 12 meses.

Edad escolar. En la edad escolar mas elemental, esto es entre los 3 y 4 anos, el nifo adquiere
una adecuada madurez inmunolégica. Después tendremos edades mds compleja por el cambio tan
sustantivo que supone en la relacién médico-paciente y en la relacion padres-hijo/a (especialmente
durante la adolescencia). Con frecuencia es imposible desplazar al adolescente al punto vacunal,
por lo que hay que invertir la situacion y acudir el equipo de vacunacion al centro escolar.

Ademas otro punto importante es que esta edad es la idénea para corregir las pautas vacu-
nales que hayan sido correctas. Un nuevo elemento importante a esta edad es la introduccion de
las vacuna antipapilomavirus que no ha conseguido en nuestro pais ciertos minimos en las tasas
de cobertura vacunal. El personal docente es un capitulo de especial relevancia, pues estos centros
educativos se pueden convertir facilmente en elementos de transmision de procesos infecciosos.
Son esencialmente destacados los elementos referidos a la patologia respiratoria, por ej. Tos ferina y
muy especificamente gripe.

Vacunacion en el personal sanitario que atiende niios

En el contacto entre los pacientes (especialmente si son nifos) y los sanitarios es fundamental com-
probar que existe un cuadro comprobado de correcta inmunoprevencion. Para ello se vigilard y
cuidard el estado vacunal de todos y cada uno de estos trabajadores. Como las poblaciones adultas
con frecuencia no presentan una adecuada cobertura vacunal serd imprescindible construir perfi-
les personales de seguridad segtin el puesto de trabajo ocupado. Muy destacada es la situacion de
aquellos trabajadores que lo hacen en salas con patologia infecciosa, debido a que no siempre estan
protegidos frente a la patologia que atienden: hepatitis A o B, tos ferina, etc.

Una situacion de especial preocupacién son los accidentes o heridas producidos en estas
unidades. El primero de los supuestos practicos a tener en cuenta es la vacuna antigripal, que de-
biera recibir todo el personal sanitario en contacto con nifos. Es muy destacable el hecho de que
las mujeres que trabajan en el sector de la salud también deben vacunarse, como el resto de la po-
blacién femenina, durante el segundo y tercer trimestre de embarazo, tal y como recomiendan los
CDC (durante la temporada gripal). Habrd que tener en cuenta que se encuentran contraindicadas
las vacunas de virus vivos a las embarazadas, como son la varicela y la triple virica. En el caso de la
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hepatitis B no hay que hacer valoracién serolégica de aquellos profesionales que se vayan a vacu-
nar. El control postvacunal hay que realizarlo en aquellos sanitarios con elevado riesgo profesional
(riesgo por agujas o instrumentos cortantes).

Objetivos: 1) Evitar que los trabajadores sanitarios sean fuente de contagio. 2) Proteger al
trabajador frente a la transmisién de enfermedades. Habra otras posibles ventajas colaterales, como
son educar a los adultos en la necesidad de cumplir los calendarios vacunales y el evitar el absen-
tismo laboral.

Vacunaciones y las profilaxis postexposicion

El fundamento de una vacuna es prevenir antes de que la enfermedad ocurra. Sin embargo, en estas
situaciones postexposicion, la actuacién es posterior a la “agresion”. Se trata de contacto con nifos
o adultos que padecen enfermedades infecciosas facilmente transmisibles o las situaciones de riesgo
que se derivan de las epidemias. Por esto la actuacién mediante vacunas va encaminada, si no se
pudiera evitar la aparicion de la enfermedad, al menos a disminuirla. Su fisiopatologia depende del
intento de obtener anticuerpos protectores en intervalos de tiempo inferiores al periodo de incuba-
cién de la enfermedad.

Vacuna frente a la Hepatitis A. Siempre que la vacuna se administre en los14 dias posterio-
res al “contacto” se encontrard eficacia (nunca se efectuara con la vacuna combinada antihepatitis
A'y B). Especialmente indicada en los brotes que ocurren en comunidades cerradas como son las
guarderias y los brotes intrafamiliares. La inmunoglobulina polivalente estd indicada en aquellos
ninos menores de un aio (no pueden recibir la vacuna), en enfermos hepaticos crénicos y enfermos
inmunodeprimidos. La dosis sera de 0,02 cc/kg. Si se debieran de administrar vacuna e inmunoglo-
bulina se efectuara simultdneamente y en lugares anatémicos distintos. Todos los nifios con enfer-
medad crénica por VHB y sus convivientes deben de estar vacunados frente a la hepatitis A.

Vacunacion frente a la Hepatitis B. En los casos de “pinchazos” accidentales (especialmente
por agujas abandonadas en la via pablica), en sujetos no vacunados se administrara la primera dosis
de vacuna y la inmunoglobulina especifica hiperinmune a dosis de 0,06 cc/kg.

Posteriormente se administraran las dosis de recuerdo de la vacuna al mes y a los seis meses. Esta
pauta de inmunoglobulina+vacuna es también la utilizada para evitar la transmisién perinatal y tras
las violaciones.

Tétanos. Posiblemente es el caso que con mas frecuencia nos encontramos en los nifos y
en el caso de las heridas limpias de los nifos, habra que completar el calendario vacunal hasta un
minimo de cinco dosis y no es necesario administrar gammaglobulina antitetanica. Si ha recibido
menos de tres dosis o es desconocido, una en la primera asistencia y completar hasta 5 dosis; si ha
recibido 3 6 4 dosis sélo recibird esta dosis si el periodo tras la Gltima dosis es mayor de diez afos.

En el caso de las heridas tetanigenas en las que el paciente recibi6 menos de tres dosis o
es desconocido se administrard una dosis en el momento asistencia y se completard el calendario
vacunal (asi como gammaglobulina antitetdnica). Si ha recibido previamente 3 6 4 dosis, sélo se
administrard dosis en esa primera asistencia si la Gltima dosis fue hace mas de cinco afos.

Si la vacunacién es correcta sélo se administrard dosis de gammaglobulina a los inmunode-
primidos; asimismo se administrard en aquellas heridas tetanigenas “con gran cantidad de material
que puede contener esporas y/o grandes zonas de tejido desvitalizado (heridas de alto riesgo)”.

Vacunas frente a Varicela. Si se administrara dentro de las 72 horas del contacto es altamen-
te protectora. Por el momento no hay datos que avalen que la vacuna tetravirica es Gtil para este
cometido. Se puede utilizar la inmunoglobulina hiperinmune anti-varicela zoster endovenosa (ob-
tenible como medicamento extranjero) en aquellos sujetos con alto riesgo de desarrollar una forma
grave.

Vacunacion frente a la rabia. En esta enfermedad contamos con la ventaja de que su perio-
do de incubacién puede estar prolongado, lo que unido a la gravedad de la enfermedad facilita su
indicacién. En una primera actuacién en una herida sospechosa recibira la primera dosis de vacuna
y la inmunoglobulina hiperinmune (20 Ul/kg). Comportamiento posterior:

a)No vacunados: 5 dosis de vacunas administradas en el deltoides (0, 3, 7, 14, 28 dias). La
gammaglobulina se administrard en el momento inicial de la asistencia y nunca después del octavo
dia de iniciada la vacunacion.
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b) Vacunados previamente: se administraran dos dosis por via intramuscular (0, 3 dias). Sélo se pue-
de administrar a los mayores de 1 afio de edad. Si han recibido alguna dosis aislada de vacunacién
antirrdbica, sin completar su esquema vacunal, recibird un nuevo esquema vacunal completo de
cinco dosis.

Tabla II. Esquema general de tratamiento post-exposicion en personas
expuestas.

1) Riesgo de contacto por animales vivos y aparentemente sanos y controlados en el
momento de la consulta.

1.1 Contactos o mordeduras de cualquier tipo y localizacién. Animal con antecedentes
epidemioldgicos confiables o no sospechosos. NO VACUNAR.

1.2 Mordeduras por animal con antecedentes epidemioldgicos de riesgo. Heridas graves en
cualquier parte del cuerpo o leves en cabeza, cuello o dedos. VACUNAR LOS TRES
PRIMEROS DIAS

En estos casos la continuidad del tratamiento quedara supeditada a la evolucion clinica del
animal mordedor en el periodo de observacion: 10 dias a partir de la fecha de la
mordedura.

2) Riesgo de contacto por animal rabioso, sospechoso, desaparecido o muerto.

2.1) Falta de contacto directo con la boca o saliva del animal. NO VACUNAR

2.2) Contactos con la boca o saliva del animal. Piel sin lesiones preeexistentes. NO
VACUNAR

2.3) Contactos con la boca o saliva del animal sobre mucosas o piel con lesiones
preexistentes. Igual indicaciones cuando, sin lesiones en el momento de la consulta,
hubiese dudas sobre el estado de integridad de la piel en oportunidad del contacto.
VACUNAS UNA POR DiA Y REFUERZOS A LOS 10 Y 20 DIAS DE
FINALIZADA LA SERIE INICIAL

2.4) Mordeduras de cualquier tipo anatéomico y localizacion.

VACUNAS UNA POR DIA Y REFUERZOS A LOS 10 Y 20 DIAS DE
FINALIZADA LA SERIE INICIAL

Observacion: en el caso de animales sospechosos clinicamente (perros y gatos), se
suspendera la vacunacion cuando la evolucion de su estado permitiera descartar rabia en
cualquier momento de la observacion veterinaria de rigor.
En todo accidente de mordedura por especies silvestres como murciélagos, coaties,
monos, zorros, etc. deben recibir un tratamiento compuesto por vacunas y
gammaglobulinas antirrabicas.

Tabla III. Vacunaciones en el nifio. Aristegui J. ciclo editorial SL. 1*
Edicion Bilbao 2004. Pag. 920

Animal Evaluacion de riesgo Recomendacion
Perro, gatos y hurones  Animal sano y disponible No profilaxis
Para observacion 10 dias
Animal con rabia o sospecha Vacunacion inmediata
Animal desconocido (huido) Consultar autoridades
Zorros, mofetas y Considerar como infectivo Vacunacion inmediata
Murciélagos
Roedores, ganado y Considerar individualmente Consultar autoridades
Otros mamiferos sanitarias (generalmente

profilaxis no necesaria
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Otras vacunas

Sarampion. Se debe administrar en las 72 horas postexposicion. Si la edad estd entre 6y 12
meses recibirdn una dosis y seguirdn con su calendario vacunal. Si se administra entre los 12 y 15
meses se considera la dosis de primovacunacién y seguiran con su calendario vacunal. Si la edad es
entre los 16 meses y los 4 anos se adelanta la dosis de recuerdo (dos dosis con un mes de separacion
si no estan vacunados). Si el nifio es menor de 6 meses y su riesgo es especialmente elevado, tan
s6lo se puede administrar inmunoglobulina polivante (0.25 cc/kg y 0.5 cc/kg, si el nifio es inmuno-
deprimido).

Rubeola. Te6ricamente se podria administrar en las 72 horas postexposicion, pero no parece
ser eficaz. Algo parecido ocurre con la parotiditis.

Poliomielitis. Para el caso hipotético (en nuestro pais estd erradicada) de contacto en situaciones
de cooperacién internacional o inmigracién, se vacunaran con vacuna VPO todos los contactos
estrechos no vacunados.

Meningococo. En el caso especial del meningococo C se le administrard la vacuna a los no
vacunados o que lo han sido con vacuna polisacaridica; se administrard en las primeras 24 horas y
siempre antes de los 10 dias. Siempre recibiran los contactos directos quimioprofilaxis con rifampi-
cina (10 mgr/kg/dia si < 1 mes y 20 mgr/kg/dia si >1 mes) en dos dosis diarias. Una alternativa es la
ceftriaxona en dosis tnica intramuscular.

En el caso especial de ser un meningococo serogrupo A se utilizara vacuna polisacaridica
A+C a partir de los tres meses de edad.

Haemophilus tipo B, S6lo esta indicada en los menores de cinco afios no inmunizados o con
vacunacion parcial. La quimioprofilaxis se efectuara con rifampicina (10 mgr/kg/dia en < 1 mes 'y 20
mgr/kg/dia si >1 mes) en una dosis diaria durante cuatro dias. Asimismo, recibirdn esta quimiopro-
filaxis todos aquellos enfermos tratados con cefalosporinas.

Difteria. No hay indicacién de profilaxis activa postexposicion sino de tratamiento antibio-
tico con penicilina. Ademds se normalizarad la situacién vacunal si no fuera correcta.

Tos ferina. No hay indicacién de profilaxis activa postexposicién sino de tratamiento anti-
biético con penicilina. En los contactos directos se efectuara quimioprofilaxis con macrélidos.

Tuberculosis. La prevencion de la enfermedad tuberculosa se consigue mediante la quimio-
profilaxis. Esta indicada la vacunacion de aquellos nifios que se encuentren en contacto directo con
enfermos baciliferos no tratados, o con tuberculosis resistentes.
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Consideraciones generales

El pediatra esta en una situacion privilegiada para participar en la deteccién precoz de problemas
y trastornos que puedan surgir durante la infancia. El cribado, como examen de salud, es una mag-
nifica herramienta que permite estudiar a cualquier edad toda la poblacién infantil con el fin de
detectar aquellos sujetos que tienen un riesgo elevado de presentar desviaciones significativas e
inesperadas de la normalidad. El objetivo esencial, a diferencia de dictar un diagnéstico de certeza,
es poder distinguir entre nifos con alto y bajo riesgo de sufrir un determinado problema. Para ello
se utilizan test, exdmenes u otros procedimientos rpidos.

Debido a los tltimos adelantos tecnolégicos y avances cientificos', actualmente han aumen-
tado el nimero de patologias con cribado recomendado u obligatorio. Interfieren en la actualidad
otros argumentos decisivos, como las circunstancias sociales del momento, confidencialidad de las
pruebas, legislacion, ética sobre diagndsticos confusos, reformas sanitarias y eficiencia, entre otros.
Todo ello, ha contribuido a un gran debate en nuestro entorno sobre las practicas del cribado. No
en vano, la eficacia de muchas de estas acciones es controvertida. La Congress Office of Technology
Assessment de EE.UU., realiz6 una revision del valor de los servicios de supervision médica en la
infancia, concluyendo que el tnico procedimiento de cribado con la eficiencia probada son aque-
llas para la deteccion de trastornos metabdlicos.

Criterios que deben cumplir las patologias subsidiarias de cribado. 1) La patologia debe su-
poner una morbilidad o mortalidad significativas, existiendo consecuencias graves si no se detecta
precozmente o no se pone remedio. 2). La patologia debe tener la prevalencia suficiente como para
justificar el coste de los programas de cribado. 3). El programa de cribado debe incluir a toda la
poblacién, especialmente a aquellos con riesgo especial de sufrir la patologia. 4) Las pruebas diag-
nosticas deben posibilitar la diferenciacién entre sujetos afectados de los sanos o de los que estan
en situacion “limite”. 5) La enfermedad, después de ser detectada, debe poderse tratar o controlar.
6) La deteccion vy el tratamiento de la enfermedad durante la fase asintomdtica deben mejorar su
prondstico, y el tratamiento precoz debe suponer una ventaja significativa. 7) Deben existir recursos
suficientes para el diagnéstico y tratamiento de aquellos trastornos identificados durante el cribado.
8) El coste del cribado debe ser superado por el ahorro en sufrimiento y por el gasto adicional que
supondria no haber diagnosticado la enfermedad hasta que esta se hiciera sintomatica.

Condiciones que debe cumplir una prueba de cribado. 1) Actualmente se aceptan estos
criterios para determinar que pruebas son adecuadas para utilizarse en un programa de cribado:2)
Deben ser pruebas simples, practicas, comodas y seguras. 3). Ser aceptables, con la obtencién del
consentimiento informado de los padres y la confidencialidad de los hallazgos. 4) Las pruebas de-
ben ser precisas y fiables. 5) Ser econémicas, 6) Deben conllevar una interpretacion sencilla.

Planteamientos alternativos a la deteccion precoz. La deteccién precoz es conveniente
para determinadas patologias que aun no cumpliendo con los criterios de cribado, son prioritarios
y objetivos de la pediatria. Para estas entidades se proponen los denominados cribados selectivos,
basados en seleccionar grupos minoritarios que se suponen mas predispuestos a una determinada
enfermedad, en otros casos se proponen cuestionarios que seleccionen a la poblacién diana, re-
gistros de riesgo elevado, o la Ilamada vigilancia del desarrollo supervisada posteriormente por test
especificos.
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La exploracion fisica como prueba de deteccion. La exploracion fisica es una prueba de
cribado sensible y especifica para determinadas patologias (estrabismo, hernia umbilical y caries
dental), pero no para muchas otras. El rendimiento global de las diferentes partes de la exploracion
varia segun la prevalencia de las patologias en la poblaciéon sometida a cribado. Por otra parte en
el cribado de nifnos sanos, determinadas partes de la exploracién fisica solamente deben realizarse
de forma ordinaria una sola vez para determinar la presencia o ausencia de una patologia concreta
(criptorquidia, atresia anal). Debido a que los hallazgos anormales encontrado en nifios que supues-
tamente se consideraban sanos hasta ese momento durante una exploracién fisica son infrecuen-
tes, no importantes, y se pueden detectar por otros medios, se considera que la exploracién fisica
rutinaria de nifos sanos no es medicamente eficaz y tiene un escaso valor desde la perspectiva del
cribado. De los elementos de la exploracion fisica, los datos somatométricos, agudeza visual y acus-
tica son los que aportan mayor rendimiento para deteccion precoz de una enfermedad. Sin embargo
determinadas patologias pueden ser detectadas a determinadas edades por la exploracion fisica:
catarata, cardiopatia congénita, displasia congénita de caderas, criptorquidia, sindromes genéticos,
glaucoma, linfadenopatia, escoliosis, estrabismo y tumores. El cribado se cree que es importante
en dos de las patologias anteriores: en la displasia congénita de caderas (DCC) durante el periodo
neonatal y de lactante y en la escoliosis durante la etapa final de la infancia y comienzo de la ado-
lescencia. Sin embargo parece que las maniobras de Barlow y Ortolani pueden producir muchos
falsos negativos y que una ecografia positiva en periodo neonatal no tiene un valor pronéstico alto
de DCC final con necesidad de tratamiento. El cribado de la escoliosis tiene un bajo rendimiento y
presenta un elevado indice de coste-eficacia y se podria paliar con la realizacién de la topografia
con reflejo. Por tanto, como el riesgo de posible anormalidad encontrada en el cribado no es igual
para todos los nifos, el programa de la exploracion fisica con vistas al cribado depende de cada
paciente. Para el nifio sano de bajo riesgo la exploracion fisica de “cribado”probablemente solo sea
necesaria al nacer, 1y 6 meses, y alos 1,2,5,10 y 14 afos de edad.

Cribado de los trastornos genéticos y metabdlicos

Determinados trastornos con tratamiento eficaz son asintomaticos hasta que resulta demasiado tar-
de para una intervencion eficaz. En otras enfermedades, los sintomas aparecen precozmente, pero
el diagnostico suele retrasarse. Por lo tanto una condicién “sine qua non” del cribado del recién
nacido es que su pronéstico puede mejorarse con la instauracion rapida del tratamiento. Algunas
enfermedades monogénicas se manifiestan Gnicamente después de la exposicién a agentes am-
bientales que no son peligrosos para la mayoria de las personas a las dosis habituales, y aunque la
mayoria de estos trastornos no tienen tratamiento, mediante los test genéticos pueden detectarse los
sujetos de riesgo y los portadores heterocigotos. Por lo tanto los clinicos en general, y en particular
los pediatras de atencién primaria cada vez se van a ver mas implicados en el cribado neonatal,
prenatal y de portadores, asi como en la deteccién presintomatica de trastornos del adulto.

Falsos positivos y negativos. Exceptuando los test de DNA, muchas de las técnicas utilizadas
en el cribado proporcionan resultados positivos en ausencia de la patologia en cuestion (test de la
tripsina inmunoreactiva, de la fenilcetonuria, hiperplasia suprarrenal, y en tests enzimaticos emplea-
dos en la galactasemia o déficit de biotinasa). Cuando se practican test de DNA adecuadamente en
trastornos monogénicos casi nunca aparecen resultados falsos positivos. Sin embargo, en los tras-
tornos multifactoriales (cancer de colon o en el Alzheimer), en los que una mutacién monogénica
aumenta el riesgo de la enfermedad pero es insuficiente para provocarla, un test de DNA positivo
no siempre indica que la enfermedad va a aparecer, pues existen otros factores desconocidos im-
plicados. Los resultados falsos negativos constituyen un problema para los tests con DNA y de tipo
tradicional. En el caso de los primeros, cuando el test no detecta las diferentes mutaciones capaces
de provocar la enfermedad. En el segundo por fallos propios del laboratorio en identificacién de
muestras, trascripcion de resultados, etc.

El alta precoz del recién nacido sano antes de las 24 horas de vida aumenta el nimero de
nifos con falsos positivos y negativos, con la ansiedad que acarrea para los padres y el gasto econ6-
mico que supone. Los nifios afectados de fenilcetonuria necesitan haber ingerido cierta cantidad de
fenilalanina en su dieta, de forma parecida ocurre con los afectados con galactosemia que requieren
haber ingerido galactosa en la alimentacién, con el hipotiroidismo se necesita cierto tiempo para
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presentar alteraciones de la tiroxina o/y de la TSH. Lo mismo ocurre con los niveles de 17-OH-
progesterona en las muestras recogidas precozmente para el cribado de la hiperplasia suprarrenal
congénita. Por tanto ninglin neonato deberia abandonar el hospital hasta que tenga por lo menos 48
horas de vida. Ademds en ausencia de programas rigurosos de control de calidad, el error de labora-
torio es probablemente la causa mas frecuente de resultados falsos positivos y negativos en el criba-
do del RN. Otras veces por transfusiones previas de sangre o por administracién de antibi6ticos.

Cribado del recién nacido. En nuestro pais existen diferencias notables en la practica de los
diferentes cribados de enfermedades congénitas. Destaca Galicia y Extremadura con 7 y 6 cribados
respectivamente. En contra sélo se realizan el cribado de HC y FC en Andalucia, Asturias, C. Valen-
ciana, Navarra, Pais Vasco y Ceuta. (Tabla I)

Tabla I. Cribado de enfermedades congénitas por CC.AA.

CC. AA. HTN HFA HSC FQ AFHb AAS AAO DBT GT
Andalucia Si Si No No No No No No No
Aragbn Si Si Si No No No No No No
Asturias Si Si No No No No No No No
Baleares Si Si No Si No No No No No
Canarias Si Si No No No Si No No No
Cantabria Si Si No No No Si No No No
Castilla-La M. Si Si Si No No No No No No
Castilla Ledn Si Si No Si No No No No No
Catalufia Si Si No Si No No No No No
C. Valenciana Si Si No No No No No No No
Extremadura Si Si Si Si Si No Si No No
Galicia Si Si No Si No Si Si Si Si
Madrid Si Si Si No Si No No No No
Murcia Si Si No No No Si Si No No
Navarra Si Si No No No No No No No
La Rioja Si Si Si No No No No No No
Pais Vasco Si Si No No No No No No No
Ceuta Si Si No No No No No No No
Melilla Si Si No No No Si Si No No

FQ= Fibrosis quistica, AAS=Aminoacidos en sangre, AAO= Aminodcidos en orina, GT=
Galactosemia, DBT= Déficit de biotinidasa, AFHb=Anemia de células falciforme y otras
hemoglobinopatias, HFA= Hiperfenilalaninemia, HSC=Hiperplasia suprarrenal
congénita

Debido a que los test no son infalibles, no debe de omitirse la clinica. En hallazgos dudosos
repetir la prueba o realizar un estudio mas concluyente consultando con un experto. Las causas
mas frecuentes de omitir el cribado son los nacimientos domiciliarios o los neonatos trasladados a
otro hospital. La adicién de otros test diferentes de fenilcetonuria e hipotiroidismo habitualmente
implican incrementos marginales de coste. El cribado de anemia falciforme es rentable en aquellas
comunidades donde es elevado el riesgo de neonatos afectados.

Actividad: informar en visita prenatal de esta actividad, realizar antes del 7° dia de vida la
extraccion de la muestra (Tabla 1), registrar en la historia clinica la realizacién o no del cribado,
registrar el resultado de la prueba, identificar a los nifios de riesgo de no haber realizado cribado
neonatal (alta precoz, inmigrantes, exclusién social), repetir el cribado de hipotiroidismo por cum-
plir criterios (Tabla IlI).

Poblacién diana: todos los lactantes menores de 6 meses.

Periodicidad: visita prenatal informacién de la prueba de cribado. 1%) Semana realizar la
extraccion de muestra (Tabla II), 2%) Semana de vida, al mes y 2 meses comprobar el resultado de la
prueba y si precisa repeticién de hipotiroidismo congénito por cumplir criterios. En caso de apertura
de historia clinica de nuevo paciente de cualquier edad comprobar el resultado de la prueba vy si
precisa repeticién por cumplir criterios.
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Tabla I1. Normas para la correcta extraccion de la prueba de cribado

a) El material para recogida de la muestra se entrega en el hospital. La toma de la
muestra de sangre debe realizarlo el personal sanitario de atenciéon primaria (si esta
ingresado, en el hospital)

b) La incision para la toma se realiza en las zonas laterales del talon, con la piel limpia
y sin aplicar desinfectante. Asegurar una optima impregnacion de papel absorbente y
completar todas las zonas destinadas a la recogida de sangre. El nifio debe estar sano y
en ayunas durante dos horas.

¢) Cuando sean preciso dos muestras, en la maternidad se le entregara a la madre dos
tarjetas numeradas con el mismo nimero y un sobre con la direccion del laboratorio al
que se ha de remitir la 2* muestra. En caso de deterioro o extravio de la tarjeta original
se emplearan tarjetas de reserva, disponibles en atencion primaria, debiendo incluir una
nota refiriendo dicha incidencia.

Tabla II1. Grupos en los que es necesario repetir la prueba de hipotiroidismo
congénito

Una segunda toma de sangre a las 2-4 semanas de vida en las siguientes situaciones:
1) RN con menos de 33 s de EG
2) RN con PN inferior a 1500 g.
3) RN con patologia médica o quirtrgica grave
4) En RN con sindrome de Down se repite a los 6 meses de vida

y al afio.

5) Hijos de madres son patologia tiroidea.
6) Empleo de contrastes yodados.

Definicion: el cribado consiste en la obtencion y analisis de una muestra de sangre con el
fin de identificar la posibilidad de padecer hipotiroidismo congénito, fenilcetonuria y otras enferme-
dades congénitas que varian segin el cribado por CC.AA. (Tabla IV).

Justificacion: ciertas enfermedades congénitas no presentan signos externos en el momento
de nacery sin embargo, pueden ocasionar, de no tratarse precozmente, lesiones cerebrales irreversi-
bles y minusvalia psiquica. Los test de cribado de estas enfermedades tienen una sensibilidad y una
especificad cercanas al 99%. Los costes derivados de los programas de cribado se compensan por
la mejora en la calidad de vida y porvenir intelectual de estos nifios.

Herramientas: normas para la correcta extraccién de la muestra. Grupos en los que es nece-
sario repetir la prueba de hipotiroidismo. Cribado de enfermedades congénitas que son detectadas
en cada una de las CC.AA. y numero de extracciones que se realizan. En nuestro pais los programas
difieren entre las CC.AA., tanto en la metodologia de la muestra, como en la relacién de enferme-
dades que son objeto de cribado, sin embargo, todas coinciden en identificar HC y FC.

Observaciones: el cribado neonatal de HC estd basado en la deteccién de niveles elevados
de TSH, propio de una situacion de hipotiroidismo primario, que es lo mas habitual. De manera
infrecuente pueden producirse casos de hipotiroidismo de causa hipofisaria, que cursa con niveles
bajos de de TSH, y por tanto no susceptible de ser detectado por el cribado neonatal. En estos casos
se debe aplicar el indice de Leterte (positivo cuando la suma de todas las puntuaciones de cada
signo es superior a 4) (Tabla V)

Fenilcetonuria (FC)

Los afectados muestran poca clinica hasta que desarrollan retraso mental. La afectacién intelectual
es proporcional al momento de inicio del tratamiento dietético. No retrasar mas de tres semanas
la confirmacién diagnéstica en caso de test positivo. Prematuros y nifios enfermos se hardn el test
al 7° dia. Cribado no fiable 100%. El 3% pueden quedar no identificados por tener defectos en la
sintesis o regeneracion de los cofactores de la biopterina para la conversién de la fenilamina en
tirosina. En estos nifos el tt° dietético no es suficiente, requieren también biopterina o precursores
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de neurotransmisores. Estos también se identifican con el test y se debe de realizar el cribado en
cualquier nifo que presente elevacion persistente de niveles de fenilalanina entre 10 a 20 mg/dl con

una dieta normal.

Tabla IV. Relacion de muestras que se realizan por CC.AA

CC.AA.

Andalucia

Aragbdn

Asturias
Baleares
Canarias

Cantabria
Castilla-La
Mancha
Castilla y
Leoén
Catalufia

Valencia
Extremadura

Galicia
Madrid
Murcia
Navarra
La Rioja
Pais
Vasco

Ceuta

Melilla

Extraccion unica

H. Virgen Macarena:
sangre talon 5° dia
vida

Sangre talon 48 h.
vida

Sangre talon 5° dia
vida

Sangre talon 5° dia
vida

Sangre talon 3° dia
vida

Sangre talon 48 h.
vida

Sangre talon 5° dia
vida

Sangre talon 3° dia
vida

Sangre talon 5° dia
vida

Sangre talon 48 h.
vida

Sangre talon 48 h.
vida

Sangre talon 48 h.
vida

Igual que H. Virgen
Macarena

Sangre talon 5° dia
vida

Hipotiroidismo congénito (HC)
Etiologia mdltiple y compleja. Mas frecuente en raza hispana e indios americanos. Un resultado de
cribado negativo en el recién nacido no garantiza la inexistencia de un hipotiroidismo en edades
posteriores. Si no hay signos clinicos puede tratarse de un hipotiroidismo transitorio por an-
ticuerpos maternos o medicacion antitiroidea (propiltiouracilo) de la madre, pero aunque no es la
norma si existe una agenesia tiroidea suele haber clinica neonatal (ictericia persistente, dificultades
de alimentacién y letargia). Se hara tratamiento hormonal mantenido si evidenciamos ausencia de
tiroides, o tiroides ectépico o un bocio por un defecto hormonal. En ausencia de estos hallazgos y
si existe una T4 baja y una TSH moderadamente elevada se iniciara tratamiento hormonal precoz,
pero a los 3 o0 4 anos de edad se suspenderd el tratamiento durante 30 dias o hasta que aparezca
clinica, y se determinaraT4 y TSH en suero. Si los resultados son normales se interrumpira definiti-

vamente el tratamiento.

1" muestra hospitalaria

Resto de los hospitales
Sangre talon 48 h. vida

Sangre talon 48 h. vida

Sangre talon a 48 h. vida

Sangre talon a 48 h. vida

Sangre talon a 48 h. vida
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Tabla V. indice de hipotiroidismo congénito (Letarte)

Caracteristicas Puntuacion
Sexo femenino 0,3
Gestacion > 40 semanas 0,3
Ictericia 0,3
Peso > 3.500 gramos 0,5
Hernia umbilical 0,8
Problemas de alimentacion 0,9
Hipotonia 0,9
Estrefiimiento 1,0
Macroglosia 1,1
Inactividad 1,1
Cutis marmorata 1,1
Piel seca 1,4
Fontanela posterior > 0.5 cm 1,4
Facies tipica 2,8

Anemia de células falciformes o drepanocitosis

La Agency for Health Care Policy and Research aboga por un cribado universal. Los test utilizados
(electroforesis, punto isoeléctrico y HPLC) muestra la anemia drepanocitica, otras hemoglobinopa-
tias, y permite identificar a los niflos con rasgo drepanocitico, permitiendo un diagnostico prenatal
en futuros embarazos.

Galactosemia

La clinica suele aparecer poco después de iniciar la lactancia, y aunque se salva la vida con una
dieta sin lactosa no se evita el retraso mental, afectacién del desarrollo, o aunque menos la insufi-
ciencia ovdrica. A veces son variantes de la galactosemia, en la que existen cantidades residuales
de galactosa-1-fosfato uridiltransferasa. No se conoce todo sobre la patogenia y el tratamiento de
esta enfermedad. El valor del cribado neonatal es cuestionable, aunque la forma cldsica es mortal
si no se trata.

Enfermedad de la orina con olor a jarabe de arce

El RN afectado de la forma clasica muestra clinica a las 2 semanas de vida y causa la muerte rapida-
mente, salvo que se instaure precozmente una dieta baja en aminodcidos ramificados. El problema
del cribado es el retraso en la obtenciéon de los resultados. La enzima deficitaria es compleja, con
mutaciones diferentes y muchos pacientes son heterocigotos compuestos. Algunos lactantes afecta-
dos y tratados con la dieta, pueden presentar tiempo después desencadenado por una infeccién o
una ingesta proteica elevada, episodios de ataxia, fracaso del desarrollo y cetoacidosis leves.

Hiperplasia suprarrenal congénita (HSC)

Por déficit de 21-hidroxilasa (90%) o por déficit de 11-hidroxilasa (5%): en ambas formas existe una
alteracion en la produccion de cortisol. Secundariamente existe una ausencia de feedback negativo
de ACTH y una superproduccion de precursores del cortisol, incluyendo aquellos con actividad
androgénica. El cribado detecta en ambas formas un aumento de 17-hidroxiprogesterona. En las
nifas la presencia de genitales ambiguos suele establecer el diagnostico. En los nifios el diagnosti-
co clinico es més dificil. El 75% de los RN afectados presentan una nefropatia con perdida salina,
debutando con deshidratacién grave con hiponatremia en las tres primeras semanas. La determi-
nacion de electrolitos séricos es el control inmediato mas importante para determinar la nefropatia
con perdida salina, cuya presencia obliga al tratamiento inmediato con mineralcorticoides. Se han
hallado varias mutaciones diferentes del gen que codifica la 21 hidroxilasa. El cribado adelanta el
diagnéstico y el tratamiento con mineralcorticoides evitando en muchos casos el riesgo del debut
clinico, sobre para los ninos afectados con el tipo sin pérdida salina, pues con el tratamiento es-
teroideo evita la virilizacién, el crecimiento rapido precoz y la talla baja. Pero se han identificado

{242 }

®



Capitulo 21. Pruebas de cribado

variantes genéticas del déficit de 21 hidroxilasa que siendo el cribado positivo no presentan clinica
alguna y no requieren tratamiento. Existe un diagnostico prenatal seguro en mujeres de riesgo eleva-
do. La administracion prenatal de dexametasona oral a la madre en 10* semana de gestacién impide
o reduce la virilizacién intrauterina del feto.

Déficit de biotinidasa (DB)

La clinica y edad de aparicion del DB son variables, entre las 2 semanas y 3 afios. Se manifiesta con
ataxia, pérdida de audicion, atrofia éptica, retraso del desarrollo y convulsiones. Se ha observado
que no todos los nifios descubiertos en el cribado van a presentar sintomas, sin embargo el trata-
miento con biotina es sencillo y econémico. Hasta la fecha, los lactantes tratados de forma secun-
daria al cribado no han presentado clinica alguna.

Fibrosis quistica (FQ)

Actualmente el cribado se realiza por la determinacién de la tripsina inmunorreactiva (TIR) en
sangre y por DNA para detectar las mutaciones comunes del regulador de conductancia transmem-
brana (CFTR) en aquellos RN con elevacién de la TIR. Teniendo en cuenta el aumento de esperanza
de vida de estos enfermos, la disponibilidad de tratamientos y la implantacién préxima de la espec-
trometria de masas en tdndem cada vez hay menor duda sobre la necesidad de incluir esta entidad
en el cribado sistematico.

Nuevas técnicas en el cribado neonatal

La utilizacién de la espectrometria de masas en tdindem ha representado un impulso muy positivo
para el desarrollo del cribado neonatal, que se traduce en un beneficio directo a la salud infantil.
Para diferentes enfermedades como la FC, la deficiencia de acil-CoA deshidrogenasa de cadena
media (MCAD) y la enfermedad de la orina con olor a jarabe de arce existen tratamientos farma-
colégicos y dietéticos, asi como cambios en el estilo de vida que permiten evitar el desequilibrio
metabdlico. El diagnéstico asintomatico neonatal de esos pacientes por la espectrometria de masas
evitaria la apariciéon de manifestaciones clinicas graves, muchas veces irreversibles, de rapida pro-
gresion y eventualmente fatales; contribuiria asi a una reduccién importante de la morbilidad y la
mortalidad. Resultados preliminares indican que los nifos objeto del cribado podrian experimentar
menos problemas de salud y desarrollo, y desempenarse mejor en distintos aspectos de la vida dia-
ria que los nifios diagnosticados solo clinicamente.

La introduccion de la espectrometria de masas en los programas de cribado neonatal ha
permitido asimismo obtener datos mas precisos acerca de la incidencia de diversas enfermedades,
al posibilitar la observacion de un mayor niimero de enfermedades metabdlicas en comparacién
con el periodo anterior a su utilizaciéon. También ha hecho posible la ampliacién del conocimiento
biomédico sobre distintas enfermedades, en lo que se refiere a su heterogeneidad genética y feno-
tipica, cuando luego de un resultado positivo por cribado en los hijos se descubren deficiencias
metabdlicas en progenitores que no habian presentado manifestaciones clinicas.

La utilizacion de esta tecnologia multiple no s6lo permite la deteccién simultdnea de mu-
chas enfermedades metabdlicas sino también el diagnéstico de enfermedades, tales como los defec-
tos en la oxidacion de los acidos grasos, cuya deteccion anteriormente requeria técnicas complejas.
Ademas, ha permitido aumentar la sensibilidad en el diagnéstico, por ejemplo de la FC, en relacion
con los métodos tradicionales. Sin embargo, la expansion de los programas de cribado neonatal por
espectrometria de masas representa un reto, ya que aln no existe consenso sobre qué enfermedades
deben incluirse. Se origina asi una gran heterogeneidad entre los distintos programas neonatales
aplicados actualmente en el mundo.

En este sentido, es necesario unificar criterios teniendo en cuenta los diferentes parametros
de desempeio analitico y clinico para la deteccién de cada enfermedad, asi como los beneficios de
un diagndéstico temprano. La inclusion de otras enfermedades metabdlicas en estos programas estara
muy vinculada al desarrollo de tratamientos efectivos para enfermedades que adn no lo tienen, asi
como a la posibilidad de realizar su deteccién mediante MS/MS. Recientes investigaciones indican
que el préximo grupo a considerar seria el de las enfermedades de almacenamiento lisosomal. De
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hecho, la enfermedad de Krabbe es parte del programa del cribado neonatal del estado de Nueva
York . La complejidad de la tecnologia por espectrometria y la multiplicidad de sus aplicaciones
practicas plantean la necesidad de formar equipos multidisciplinarios que cuenten con el apoyo
conjunto tanto de especialistas analiticos como de clinicos y administrativos, para realizar un anali-
sis objetivo amplio e integral que explote las ventajas de la espectrometria en el campo del cribado
neonatal. Desde el punto de vista ético, debe equilibrarse el valor de los tratamientos respectivos
actuales con la carga psicosocial impuesta por el diagnostico precoz de trastornos que afectan a la
calidad y expectativa de vida. En Espaia, las comunidades auténomas determinan en forma inde-
pendiente las enfermedades y los procedimientos de cribado para sus respectivos programas, y entre
ellas se observan diferencias no solo tecnolégicas sino también financieras y de gestion sanitaria. El
Gnico error innato del metabolismo que se detecta en todas las comunidades es la FC.

A partir de 2001 se comenz6 a usar la espectrometria de masas en Galicia para identificar
alrededor de 30 errores innatos del metabolismo. En 2007 esta técnica se extendié a Murcia, con el
cribado de 15 enfermedades, y al Pais Vasco, aunque en este tGltimo solo se aplica a la deteccién de
FC y de MCAD. En 2008 Andalucia y Extremadura también comenzaron a utilizar la espectrometria.

Deteccion de la susceptibilidad genética

Su cribado proporciona la informacién de que una exposicién puede ser nociva y debe ser evitada.
En la practica esto es dificil. Puede ser til en dos enfermedades. En el déficit de glucosa-6-fosfato
deshidrogenasa, donde en la variante mediterranea mas grave puede evitarse una anemia hemoliti-
ca (Fabismo) tras la ingesta de habas. También en el déficit de alfa 1- antotripsina donde se presenta
un aumento del riesgo de EPOC. El cribado presintomatico puede alertar a aquellos adolescentes
con este déficit de las consecuencias nocivas del tabaco, sin embargo esto puede acarrear efectos
psicoldgicos adversos sobre los padres de estos nifos y en la relacién padres-hijos.

Deteccion de portadores

Este cribado se hace en los trastornos hereditarios graves y refractarios a tratamiento, para propor-
cionar a los portadores la posibilidad de evitar la concepcién o nacimiento de nifios afectados. Por
ejemplo en la enfermedad de Tay-Sachs, talasemia y en anemia falciforme. Sin embargo su practica
sin un asesoramiento dirigido, puede conducir a estigmatizacién de los portadores identificados y
ante la aceptacion del aborto del feto afectado puede haber controversias sobre la rentabilidad de
ofrecer programas de cribado antes del emparejamiento del sujeto afectado. Han aparecido dudas
sobre el beneficio del cribado de portadores en la fibrosis quistica, porque no pueden descubrirse
todas las mutaciones y el pronéstico de la enfermedad mejora progresivamente. El cribado de mu-
jeres portadoras de trastornos ligados al cromosoma X, como el sindrome del cromosoma X fragil,
la hemofilia y la distrofia de Duchenne, es posible por el andlisis de DNA, pero ante la aparicion de
mutaciones nuevas, no podrian evitarse todos los nacimientos de nifos afectados.

Cribado prenatal

El cribado de suero materno para la deteccion de o-Fetoproteina (AFP) entre las semanas 15 y 21
del embarazo permite evitar el nacimiento de la mayoria de nifios con anencefalia y espina bifida
abierta a través del diagnostico prenatal y el aborto, o en caso de que se elija continuar el embarazo
mejorar el curso evolutivo sensitivo motor, al permitir decantarse por el parto por cesdrea. Aquellas
mujeres con AFP elevada se les someterdn posteriormente a una ecografia para determinar su edad
gestacional. Si esta es la correcta se practicara una amniocentesis del liquido amniético para deter-
minar el nivel de AFP, que si se encuentra elevado serd confirmativo, pudiéndose reafirmarse con la
determinacion de la acetilcolinesterasa y una ecografia de alta resolucion.

En relacion al sindrome de Down (SD), actualmente y paradéjicamente la mayoria de ni-
fios con esta cromosomopatia nacen de mujeres menores de 35 afos, pero en los Gltimos afios la
deteccion ha aumentado al encontrarse en todas estas mujeres independientemente de su edad
concentraciones bajas de a- Fetoproteinas sérica, junto con la determinacion de la gonadotrofina
coridnica, que esta elevada en los embarazos con SD, asi como el estradiol no conjugado que esta
reducido. La suma de estos tres hallazgos junto a la edad materna permite seleccionar que muchas
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mujeres, incluso jévenes, acepten la amniocentesis y el estudio cromosémico. Este protocolo per-
mite detectar casi el 60% de embarazos con SD.

Disponibilidad de los test de cribado

En Espafa existen 21 centros de cribado neonatal: cuatro en Anda- lucia (uno realiza las pruebas
de deteccion de Ceuta), dos en Aragén (uno realiza el cribado para La Rioja), dos en la Comunidad
Valenciana, y el resto de comunidades auténomas disponen de un laboratorio propio (el de Mur-
cia realiza las pruebas de Melilla). En cualquier centro sanitario pueden informar sobre el cribado
neonatal, las hemoglobinopatias y seleccion de portadores de estas enfermedades, e incluso las co-
rrespondientes asociaciones de estas enfermedades (asociacion PKU-ATM, para la lucha contra las
hemoglobinopatias y de la fibrosis quistica). Para los test de DNA 'y test bioquimicos se remitiran las
muestras a centros concertados localizados en Madrid, Barcelona, Zaragoza o Galicia coordinadas
por la Europea Directory of DNA Diagnostic Laboratories.

Cuestiones éticas y legales del cribado

El cribado genético, con la posible excepcion del cribado neonatal, precisa de un completo con-
sentimiento informado. Es posible la justificacién del cribado neonatal para los trastornos incurables
debido a que oferta la posibilidad a los padres de evitar el nacimiento de otro hijo afectado, pero el
nino nacido enfermo no se va a beneficiar y puede sufrir violaciones de su derecho a la vida o en
su desarrollo. Bien distinta es la nueva tecnologia disponible de test de DNA, que puede identificar
muchas personas con riesgo elevado de tener descendencia afectada por el cribado de portadores,
antes o al inicio de la gestacion. Las parejas asi tienen la oportunidad de evitar la concepcién o el
nacimiento de la descendencia afectada, mientras que con el cribado neonatal solo pueden identifi-
carse otros ninos afectados que puedan engendrarse después del primero. El pediatra no estd obliga-
do a notificar a terceros sobre un resultado positivo. Esta justificado éticamente el cribado neonatal
solo cuando la enfermedad que detecta su tratamiento correspondiente solo es eficaz antes de la
aparicion de los sintomas y cuando estos aparecen precozmente en la infancia. En caso contrario, si
se trata de enfermedades de debut clinico tardio, el trauma para los padres o incluso para los hijos
puede redundar en alteraciones de patrones de crianza, educacion del nifio y generar una ansiedad
notoria. Los niflos mayores de 12 afos, o incluso de menor edad si su nivel madurativo lo permite,
deben ser informados de la realizacion del cribado y dar su consentimiento.

Perspectivas futuras del cribado genético

Sin duda en los préximos afios asistiremos a un gran avance del genoma humano, identificaindose
cada vez mas genes e incluso variantes de los mismos involucrados en enfermedades. Pero ello sera
menos problematico que los problemas que traeran consigo, puesto que los diferentes trastornos que
incluiran diferirdn en edad de aparicion, gravedad, tratamiento disponible y evitaciéon de su debut.
Los adelantos en la tecnologia del DNA superaran muchos problemas actuales. Se descubrirdn genes
con un gran papel en trastornos de herencia compleja, se detectaran mutaciones diferenciandose
aquellas que provocan enfermedades de las que no lo hacen, serd viable examinar productos ge-
néticos directamente en células a través de la amplificacién de las proteinas sintetizadas por el gen
sometido a estudio y examinando su estructura y funcién. Se podra aislar células de la circulacién
materna realizando un diagnéstico prenatal sin riesgo alguno para el feto, incluso se podran utilizar
sondas fluorescentes de DNA para identificar cromosomas supernumerarios en las células fetales y
realizarse analisis de DNA que detecten mutaciones que puedan provocar enfermedades. Todo un
lujo que traerd consigo un gran adelanto médico y no menos controversia médico legal y moral.

Cribado de drogas

Los trastornos graves secundarios al consumo de drogas afectan a ambos extremos de la edad pedia-
trica, fase perinatal y adolescencia. Por ello, tras la mejoria de los métodos de deteccion de drogas y
sus metabolitos en fluidos corporales, se ha propuesto el cribado masivo de las mujeres embaraza-
das, los recién nacidos y los adolescentes. Ello ha suscitado gran controversia médica, social, legal
y bioética.
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Técnicas de andlisis. Se pueden usar diferentes técnicas en orina, suero, pelo, uhas y meco-
nio. Los métodos varian desde las mas econémicos y simples como las tiras reactivas que puede
realizarse en la propia consulta pero generan una mayor tasa de falsos positivos y negativos, hasta
la espectrometria de masas/cromatografia gaseosa (GC/MS) que son mas complejas y costosas. Las
tiras reactivas pueden ser Gtiles como complemento de pruebas de amplio espectro ya que detectan
sustancias especificas, pero carecen de sensibilidad suficiente, precisando concentraciones eleva-
das para obtener resultados positivos. La técnica mas utilizada en la practica es la de inmunoensayo,
que presenta importantes ventajas: detecta casi todas las sustancias y drogas, es rapida e identifica
grupos de drogas. El inconveniente es que favorece resultados falsos positivos que hay que confir-
mar con otras pruebas. Para ello se utiliza la cromatografia en cualquiera de sus variantes asociada
o no a la espectrometria de masas. Estas Gltimas son caras y no se utilizan como cribado, pero por
su alta sensibilidad y especificidad son confirmativas. Es de tener en cuenta que la determinacion
nica en orina no identifica al 50% de los nifios expuestos a drogas, por lo que se ha sugerido el
estudio de otras muestras como el meconio y cabello.

Anadlisis de muestra de orina. Es la muestra que mas frecuentemente se utiliza. La duracién
de la deteccién de la sustancia en orina depende de muchas variables: via, frecuencia de la ingesta,
intervalo, asi como la cantidad de la dltima dosis y de la fisiologia del individuo. En el neonato se
tendra presente también el periodo de abstinencia antes del parto. Otro factor es la posible existen-
cia de reaccién cruzada entre los inmunoensayos para la deteccion de opidceos y anfetaminas.
Tener presente que la deteccién de opidceos son los més dificiles de interpretar, tanto como cribado
como para la confirmacién, puesto que los inmunoensayos no diferencian entre morfina, codeina o
sus conjugados glucorénidos. También se han documentado la lactancia materna y la inhalacién de
marihuana y crack como fuentes de test positivos en orina.

Andlisis del meconio. Ha sido estudiado como una forma alternativa a la orina para la detec-
cién de sustancias en el neonato. Tiene una sensibilidad del 93% y un valor predictivo positivo del
83%, pero los resultados del test de cribado deben confirmarse mediante GC/MS, por lo que esta
sometido a controversia para el cribado masivo.

Andlisis del pelo. La sustancia permanece en el pelo hasta su sustitucion, ofreciendo una
amplia ventana para su deteccién, mucho mas amplia que la deteccién en orina o meconio. El ana-
lisis al nacer refleja el consumo materno de sustancias durante el Gltimo trimestre y se ha pretendido
que el andlisis trasversal del pelo puede ser de ayuda para determinar el momento y la duracién del
consumo de sustancias, pero el analisis del pelo es técnicamente mas complejo que el de orina o
meconio, y los resultados por muchos motivos son por el momento cuestionables.

Controversias y cuestiones perinatales. Las controversias en relacién con el cribado de
sustancias no se centran en el gasto, la precision de los resultados o el nimero de dias que necesita
una prueba para mostrar positividad. El verdadero problema se centra en las implicaciones éticas y
practicas que se derivan del cribado. En Estados Unidos se estima que el 10 % de los nifios han sido
expuestos a sustancias ilicitas intrattero. El 20% de mujeres notificaron consumir alcohol y tabaco
durante la gestacion. La mayor preocupacion de la exposicion perinatal de sustancias es su poten-
cial teratogenicidad y los efectos sobre el desarrollo de sustancias concretas: alcohol, opidceos y
cocaina/crack.

Las posibles consecuencias son variadas y graves: bajo peso, prematuridad, sindromes de
abstinencia neonatal, complicaciones en el parto y muy probables secuelas cognitivas y conductua-
les. Los patrones del consumo materno de sustancias en el embarazo van por modas. Se ha pasado
del consumo preferente de crack y cocaina, a la heroina y metanfetamina. Pero las embarazadas fre-
cuentemente consumen multiples sustancias, normalmente tabaco y alcohol junto con otras drogas
que son ilicitas. Por suerte, no todos los lactantes experimentan efectos negativos por su exposicion
a drogas durante el periodo perinatal, ya que las caracteristicas genéticas y maternas, las diferencias
en la estructura quimica de las sustancias y los patrones de consumo interaccionan e influyen sobre
la vulnerabilidad fetal. Es obvio que el consumo continuado de drogas después del nacimiento del
nifo es un gran problema y se ha asociado a: maltrato infantil, recursos econémicos limitados, tra-
fico de drogas, delincuencia, riesgo elevado de trastornos mentales y fisicos, y exposicion posnatal
pasiva del nifio frente a sustancias.
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Implicaciones de la deteccion de drogas en el recién nacido. Seria importante identificar
las mujeres consumidoras de drogas en los periodos prenatal y en el postparto para facilitar el tra-
tamiento, seguimiento y optimizar el desarrollo del nifio. El informe personal durante el embarazo
con cribado posterior dirigido infravalora la prevalencia real, por lo que se propone el cribado uni-
versal, pero suscitaria una importante controversia practica y ética. Cuando lo mejor para la madre
puede entrar en conflicto con el interés del nino y la necesidad de un consentimiento voluntario e
informado quedaria vulnerada. Ademas, preocupa el uso practico de la informacién obtenida en el
cribado para la deteccién de drogas, sea obligatoria o voluntaria, en las delegaciones sociales de
proteccion al menor, ya que pueden dar lugar a acciones punitivas, separando a la madre del nifio
o derivar en intervenciones discriminatorias sobre las madres menos favorecidas.

Tabla VI. Pautas para el cribado de orina en el RN para la deteccion de
drogas
1. La orina de los siguientes neonatos debe ser sometida a un cribado toxicoldogico:

a. Neonatos de madres que han admitido antecedentes de consumo de drogas

b. Nonatos de madres con antecedentes o historia actual de consumo de drogas

c. Neonatos cuyas madres exhiben conductas indicativas de consumo de drogas
durante el parto. Se incluyen los comportamientos relacionados con drogas o
extrafios como arrastrar las palabras, marcha inestable, emotividad inadecuada y/o
confusion.

d. Neonatos que muestran sintomas de intoxicacion o abstinencia de drogas (estos es,
estornudos, nerviosismo, irritabilidad, llanto agudo, convulsiones u otros sintomas
neurologicos).

2. La orina de los siguientes neonatos también puede ser derivada para su estudio
toxicologico tras su evaluacion y revision realizada por un médico.

a. Neonatos de madres que carecen de cuidados prenatales

b. Neonatos que no nacen en el hospital

c. Casos de desprendimiento de placenta

d. Casos de sifilis congénita o en los que la madre presenta unos test de cribado
positivos para la sifilis (por ejemplo , VDRL, RPR, FTA)

El cribado masivo de drogas en el periodo perinatal es también problematico por otras causas.
Primero porque los test disponibles presentan limitaciones de sensibilidad, especificidad y coste,
segundo porque existe limitacién en programas de tratamiento de la drogadiccién existentes y por
ultimo porque los datos sobre la evolucién conductual y de neurodesarrollo existente de los recién
nacidos de drogadictas no ha demostrado la existencia de déficit que vayan mas alla de los provo-
cados por factores ambientales secundarios a la situacion de pobreza y de escasa educacion ma-
terna. Por tanto, la AAP se opone al cribado universal por pruebas de laboratorio para la deteccion
de drogas ilicitas. Sin embargo estipula que estos lactantes precisan unos cuidados domiciliarios
globales y una vigilancia continua de su desarrollo, mediante evaluaciones y cribado periédicos
del desarrollo. La AAP recomienda una historia clinica psicosocial y médica completa, incluyendo
informacion especifica sobre el consumo de drogas paterno. Los nifios nacidos de madres con indi-
cadores clinicos de drogadiccién deben ser sometidos a cribado. Los indicadores sociales como el
estado econémico bajo, raza y etnia no son motivos suficientes para un cribado selectivo. Cuando
existen indicadores clinicos y los resultados de los test son positivos las intervenciones que se debe
de realizar sobre la familia y el nifio son las siguientes: 1) Influir para la inclusién precoz de la madre
y el padre en un centro local de tratamiento global de la drogadiccién. 2) Estudiar al nifio cuida-
dosamente para detectar signos de abstinencia a drogas e iniciar su tratamiento precoz en caso de
que existan. 3) Desaconsejar la lactancia materna, que puede agravar los efectos téxicos sobre el
nifo. 4) Monitorizar el nifio para detectar signos de disfuncién renal y del sistema nervioso central,
incluyendo las realizacién de ecografias del sistema nervioso central y renal cuando este indicada.
5) Implicar a los padres en programas de soporte de la familia y crianza de los hijos que proporcio-
nan pautas y soporte y que coordinen servicios para optimizar la interaccion padre-hijo asi como la
salud y desarrollo del nifo.

{247 }



Manual de Pediatria Social

Bibliografia

1)Wilcken B, Wiley V, Hammond J, Carpenter K. Screening newborns for inborn errors of metabo-
lism by tandem mass spectrometry. N Engl ] Med. 2003; 348:2304-12.

2)Programas de Cribado Neonatal en Espafna. | Congreso Nacional de la Asociacién Espafiola de
Cribado Neonatal (AECNE) y XIll Reunién de los Centros de Cribado Neonatal.

3)Espada M, Dulin E. Comisién errores metabdlicos (SEQC). Procedimiento para la obtencién y
recogida de especimenes de sangre sobre papel de filtro en los programas de deteccién precoz neo-
natal de errores congénitos del metabolismo. Quimica Clinica 2001; 20: 81-88.

4)Lima L, Burle IB. Newborn screening: what pediatricians should know. J Pediatr (Rio J). 2008;
84(Suppl 4):580-90.

5)Celia I. Kaye and and the Committee on Genetics Newborn Screening Fact Sheets. Pediatrics
2006;118;934-963.

6)Marsden D, Larson C, Levy HL. Newborn screening for metabolic disorders. J Pediatr. 2006;
148:577-84.

7)). H. Walter et al. How practical are recommendations for dietary control in phenylketonuria?
Lancet 360 (9326): 55-57, 2002.

8)Mayayo E, Santisteban P, Vicens Calvet E. Patologia tiroidea fetal y neonatal. Argente Oliver J,
Carrascosa Lezcano A, Gracia Bouthelier R, Rodriguez, Hierro F, eds. Tratado de Endocrinologia
Pedidtrica y de la Adolescencia. Barcelona: Doyma; 2000. p. 647-700.

9)Mayayo E, Santisteban P, Labarta JI, Ferrandez A. Hipotiroidismo congénito. En:Pombo M, ed.
Tratado de Endocrinologia Pediatrica. 3* edicién. Madrid: McGraw-Hill Interamericana de Espafia,
S.A.U.; 2002. p. 532-56.

10)Van Tijn DA, De Vijlder JJM, Verbeeten B, Verkerk PH, Vulsma T. Neonatal detection of congenital
hypothyroidism of central origin. J Clin Endocrinol Metab2005; 90: 3350-9.

11)Lobo G, Guevara D, Amello F. Hipotiroidismo neonatal. Rev Med Chile 2003; 131-3.

12)Robert Rapaport, MD Thyroid function in the very low birth weight newborn: Rescreen or reeva-
luate? J Pediatr 2002;140:287-9.

13)Grosse SD, Van Vliet G. Prevention of intellectual disability through screening for congenital
hypothyroidism: how much and at what level?. Arch Dis Child 2011. Localizable en: http://adc.bmj.
com/content/early/2011/01/13/adc.2010.190280.

14)Murray J, Cuckle H, Taylor G, Littlewood J, Hewison J. Screening for cystic fibrosis. Health Tech-
nol Assess 1999;3(8):i-iv, 1-104.

15)Telleria Orriols JJ, Alonso Ramos M), Garrote Adrados JA, Fernandez Carvajal I, Blanco Quir6s A.
Cribado neonatal para fibrosis quistica. An Esp Pediatr 2002;57(1):60-5.

{248 }



CAPITULO 22

ENFERMEDADES RARAS EN LA EDAD PEDIATRICA
Manuel Gonzélez-Ripoll Garzén | Yolanda Gonzalez Giménez
Jerébnimo Momblan de Cabo | José Luis Gémez Llorente | Antonio Bonillo Perales







Capitulo 22. Enfermedades raras en la edad pediatrica

Manuel Gonzélez-Ripoll Garzon | Yolanda Gonzalez Giménez
Jeronimo Momblan de Cabo | José Luis Gomez Llorente | Antonio Bonillo Perales
Servicio de Pediatria. Complejo Hospitalario Torrecardenas. Almeria

Introduccién
El mejor pronéstico de las enfermedades graves, el incremento de la patologia crénica, el mejor
conocimiento de las enfermedades genéticas, los avances en el diagndstico de enfermedades poco
frecuentes, su mayor incidencia durante la edad pedidtrica y las demandas socio-sanitarias de los
pacientes y sus familiares, hace necesaria una profunda revision de la atencion pediétrica de las
enfermedades raras (ER). El Plan de Salud Pdblica de la Unién Europea ha contemplado la inclusion
de las Enfermedades Raras como objetivo prioritario de actuacion.

La diversidad y complejidad de las enfermedades raras, su dificil diagnéstico precoz, su es-
casa informacién prondstica y terapéutica, ser enfermedades con escasa atenciéon multidisciplinar y
de escaso apoyo social, etc, plantean un desafio para aquellos sistemas sanitarios que intentan res-
ponder con equidad, calidad, seguridad y eficiencia a su atencién, por lo que el Sistema Nacional
de Salud y diversas Comunidades Autbnomas han elaborado estrategias y planes especificos para
abordar este tipo de enfermedades.

Definicion

No existe una Unica definicion de enfermedad rara aceptada a nivel mundial. En [a Unién Europea
se define Enfermedad Rara (ER) aquella enfermedad con riesgo de invalidez crénica o muerte que
tiene una prevalencia inferior a 5 casos por cada 10.000 personas, estimandose que existen entre
6.000-8.000 enfermedades raras que globalmente afectan al 5- 7% de la poblacién europea, lo que
en Espafia representa aproximadamente 3 millones de personas.

En Estados Unidos se define enfermedad rara la que afecta en el pais es a menos de 200.000
pacientes (equivalencia aproximada de 1 caso por cada 1.300 habitantes), Japdn establece que son
ER las de prevalencia inferior a 2 casos por cada 10.000 personas y Australia define ER la que se
presenta con frecuencia inferior a 1 caso por cada 15.000 habitantes.

En nuestro pais, la Red de Investigacién en Epidemiologia de las Enfermedades Raras (RE-
plER), anadio a estos criterios el que estuvieran presentes al menos, una de las siguientes caracteris-
ticas: cronicidad, escaso conocimiento etiolégico, falta de tratamiento curativo o de baja accesibi-
lidad, importante carga de enfermedad o limitacion de la calidad de vida.

Las enfermedades raras pueden manifestarse a cualquier edad y presentan una amplia diver-
sidad de alteraciones y sintomas que varian no sélo de una enfermedad a otra, sino también de un
paciente a otro en funcién del grado de afectacién y de su evolucion.

Las enfermedades raras se caracterizan por: 1) Frecuentemente son enfermedades crénicas,
muchas veces progresivas y con elevada morbi- mortalidad (alto coste familiar y sanitario). 2) Con
frecuencia ocasionan discapacidad, con afectacién, deficiencias motoras, sensoriales y/o cogniti-
vas. 3) Con frecuencia se desconoce su etiologia, tienen alta complejidad diagndstica y en muchas
de ellas no existen tratamientos efectivos. 4) Un 75% de las enfermedades afectan a nifios. 5) El
70-80% tienen origen genético, generalmente de cardcter monogénico, las cuales tienen elevada
recurrencia familiar (25-50% de recurrencia en cada gestacién). 6) Con frecuencia carecen de un
abordaje especifico, ya que al contrario que las enfermedades crénicas prevalentes, las enferme-
dades raras no son motivo de actuaciones de salud programadas, no son bien conocidas por los
profesionales y no existen programas coordinados de atencién multidisciplinar. 7) Su baja frecuen-
cia, la dispersion geografica de los pacientes y la falta de registros entre otros aspectos, dificultad

{251}

®



Manual de Pediatria Social

la investigacién sobre la etiologia, evolucion clinica y nuevos tratamientos. Por tanto, hablamos
de enfermedades raras para definir enfermedades poco frecuentes, crénicas y discapacitantes, con
elevada morbi-mortalidad.

Epidemiologia de las enfermedades raras

La mayoria de las enfermedades raras aparecen en la edad pediatrica debido a la alta frecuencia
de enfermedades de origen genético y a la presencia de anomalias congénitas, afectando al 6-8%
de la poblacion pediatrica en paises desarrollados. No obstante, es mayor la prevalencia en adul-
tos debido a la elevada mortalidad de muchas ER pediétricas y a la aparicion tardia de muchas de
ellas. Aproximadamente un 2% de los recién nacidos presentan un defecto congénito, sindrome
malformativo o se diagnostican de enfermedad rara (habitualmente de base genética) durante la
edad pediatrica.

Desde el punto de vista epidemiolégico las ER resultan en muchos casos “invisibles” a los
programas de informacion sanitaria debido a la falta de sistemas apropiados para su codificacién
y clasificacion; siendo una clasificacién eficaz la base para conocer la verdadera epidemiologia
de las enfermedades, disehar sus necesidades asistenciales y evaluar la eficiencia de los recur-
sos destinados a estas enfermedades. Dentro del grupo de trabajo sobre enfermedades raras de la
Unién Europea se estd elaborando un sistema de codificacion y clasificacién internacional de las
ER (actualmente clasificadas por orden alfabético “Orphanet” o cédigos CIE del CMDB en el que
actualmente no estan codificadas algunas ER).

En el afno 2003 se cre6 en Espana la Red Epidemioldgica de Investigacion en Enfermeda-
des Raras (REpIER), que desarroll6 el primer atlas de distribucion geografica de enfermedades raras
en Espana, cuyo grupo coordinador, incluido en el Centro de Investigacién Biomédica en Red de
Enfermedades Raras (CIBERER), ha evaluado la tendencia de las ER a la mortalidad, cargas de la
enfermedad y modelos de estimacién de prevalencia. Dicha red defini6 una lista de consenso de
enfermedades raras para lograr una aproximacion a la prevalencia y mortalidad por ER y plantear es-
tandares de registros clinicos, estudios de calidad de vida, cotes de la enfermedad y otros aspectos.

Al tratarse de enfermedades muy dispares desde el punto de vista etiol6gico, clinico, pro-
nostico, etc. con baja frecuencia relativa y frecuente complejidad diagnéstica, ha hecho que una
de las mayores dificultades para conocer la epidemiologia de las ER es la falta de codificacion y
clasificacién que nos permita conocer su incidencia y prevalencia. Las agrupaciones de numerosas
enfermedades en un mismo marco conceptual, su dificultad de clasificacién en CMBD (no recoge
la mayoria de las ER con c6digos tnicos, no existen cédigos que agrupen ER), la falta de registro y
clasificacion diagnéstica en Consultas Externas de Atencion Especializada y de Atencién Primaria,
etc, ha dificultado disponer de informacién sobre el nimero de personas afectadas a nivel nacional
y en la Unién Europea. Situacién que estad trabajando el Grupo Operativo de Enfermedades Raras
de la Uni6n Europea a través de un grupo de trabajo de codificacién y clasificacion de ER.

Por tanto, para conocer la epidemiologia de las ER se requiere con frecuencia bisqueda
activa de casos en distintos puntos del sistema sanitario y servicios sociales, con la colaboracién y
motivacion de distintos profesionales. El portal Orphanet, es un portal europeo de enfermedades
raras y medicamentos huérfanos, adapta el CIE para mejorar el registro de ER y ofrece informacién
sobre incidencia y prevalencia de numerosas ER, siendo un portal de informacién de profesionales,
pacientes y familiares, investigadores, industria y agentes reguladores; incluyendo entre otros ser-
vicios: la enciclopedia de Orphanet (articulos de revision de enfermedades raras) la bisqueda de
enfermedades por signos clinicos y una base de datos publica de medicamentos huérfanos.

En nuestro pais, a iniciativa del REpIER y con el esfuerzo de las Comunidades Auténomas, se
estan generalizando sistemas de registro especificos de enfermedades raras, que coordinados por el
Ministerio de Sanidad, estan permitiendo conocer con mayor precisién la incidencia, prevalencia y
distribucion de las ER.

Enfermedades Raras en Espana. La aprobacién del Plan de Accién en Enfermedades Raras
de la Unién Europea en 1999 y del Reglamento sobre Medicamentos Huérfanos en 2000 supuso en
Espaia un impulso a las ER, que fueron incluidas como lineas prioritarias en las convocatorias del
Fondo de Investigacién Sanitaria (FIS). Surgieron 12 redes tematicas de investigacién cooperativa
sanitaria (RETICS) relacionadas con las ER, de las cuales el REpIER (red de investigacion epidemio-
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l6gica de enfermedades raras de base genética y la red de centros de genética clinica y molecular
RECGGEN) dieron lugar a un sistema de informacién epidemiolégico y de recursos de diagnéstico
genético.

En 2003, el CISATER (Centro de Investigacion del Sindrome del aceite téxico y enferme-
dades raras) paso a ser el Inistituto de Investigaciéon de Enfermedades Raras (IIER), cuyo objetivo
fue investigacion clinica y basica, formacién y apoyo a la referencia sanitaria e innovacion en la
atencién de la salud en enfermedades raras. En noviembre de 2006 se constituy6 el Centro de In-
vestigacién Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER), centro de referencia internacional
para la investigacion de las causas y fisiopatologia de las enfermedades y proporcionar investigacion
traslacional en beneficio de personas con ER.

El Real Decreto 1302/2006, de 10 de noviembre, establece las bases del procedimiento para
la designacion y acreditacion de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSIR) del Sistema
Nacional de Salud, para el diagnéstico o tratamiento, técnicas o procedimientos, del Sistema Na-
cional de Salud. En 2009 se crea el Centro de Referencia Estatal de atencién a personas con enfer-
medades raras y sus familias (CRE) ubicado en Burgos, que se configura como un centro dedicado
a la promocién, desarrollo, difusién y métodos de atencion a pacientes con enfermedades raras.

Se ha realizado una aproximacion a la prevalencia de las enfermedades raras en Espafa. Las
poblaciones utilizadas han sido el censo 2001 del INE, por sexo y grupos de edad quinquenales.
Como fuente de datos se parte del Conjunto Minimo Basico de Datos (CMBD) hospitalario, propor-
cionado por las 52 provincias espanolas para los afos 1999-2003 realizado, para cada provincia. En
otros grupos de enfermedades raras se observan mapas muy homogéneos, debiendo profundizarse
en el estudio de factores relacionados con estos grupos de enfermedades. La informacién completa
se recoge en la publicacion Atlas Nacional Provincial de Enfermedades Raras.

En Espafa, la red epidemiolégica de investigacion en enfermedades raras (REpiER), ha ela-
borado una lista de enfermedades raras basada en los cédigos CIE-9 MC, habiéndose seleccionado
un total de 424 cédigos que corresponden a 677 enfermedades, incluyendo enfermedades raras y
dismorfologias congénitas. Se estd implantando el registro de enfermedades raras en las diferentes
comunidades Auténomas, lo cual nos permitird conocer con mayor precision la incidencia y preva-
lencia de las enfermedades raras en nuestro pais. En la (Tabla I) resenamos la prevalencia estimada
de las enfermedades raras mas frecuentes en la edad pediatrica.

Morbi-Mortalidad de las Enfermedades Raras en la Edad Pedidtrica en Espana. Analizando
el diagnostico principal del CMBD de las diferentes Comunidades Auténomas durante el periodo
1998 a 2007, el 2,5% de los episodios de hospitalizacién en menores de 15 afios son Enfermedades
Raras; siendo los diagnésticos mas frecuentes trombocitopenia primaria, purpura alérgica, epilepsia,
sindrome nefrético, artritis reumatoidea juvenil y fibrosis quistica.

Globalmente la tasa de ingresos por ER es del 14,9 por 10.000 nifios (mas frecuente en me-
nores de 4 anos con una tasa de ingresos de 20,86 / 10.000), siendo el grupo de enfermedades de
la sangre y 6rganos hematoyéticos el mas frecuente (50,8% de los ingresos por ER), seguido de las
enfermedades endocrinas/metabdlicas/inmunitarias (25,6% de las ER), las enfermedades del siste-
ma circulatorio (24,4% de las ER) y enfermedades del sistema nervioso y de los érganos sensoriales
(14,3% de las ER). En menores de 15 anos las anomalias congénitas y los tumores representan el
32% de la mortalidad pediatrica.

Diagnéstico de enfermedades

El diagndstico de enfermedades raras es complejo por diversos motivos: hay escasa formacién por
ser enfermedades poco frecuentes, con frecuencia debutan con sintomas inespecificos y muchas
veces requieren diagnosticos genéticos poco protocolizados (aproximadamente el 70-80% de las
ER tienen origen genético), siendo pacientes frecuentemente sometidos a numerosas Ipruebas diag-
nosticas antes de Ilegar a un diagndstico definitivo.

Diagndstico Neonatal. Cribado Poblacional. El cribado poblacional en recién nacidos per-
mite el diagnéstico precoz de enfermedades, pero este no siempre es aplicable a las enfermedades
raras. Los criterios clasicos establecidos por la Organizacién Mundial de la Salud para establecer
un cribado neonatal poblacional son los siguientes: a) Enfermedad con gran morbilidad -mental o
fisica- o mortalidad, b) Enfermedad que no se detecta facilmente en la exploracion bésica del recién
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nacido, c) Enfermedad que exista tratamiento disponible, d) Incidencia relativamente alta (> 1 /
15.000 RN), e) Que exista un procedimiento de cribado rapido, fiable y de bajo coste.

Estos criterios han sido revisados por el Consejo de Europa valordndose también como crite-
rios de inclusién en cribado neonatal poblacional aquellas enfermedades cuyo diagnéstico precoz
reduzca la morbilidad, supervivencia, mortalidad y estado de salud de la persona.

La incorporacién de nuevas tecnologias, como la espectrometria de masas en tdandem (MS/
MS), permite incorporar en el screening del recién nacido numerosas enfermedades, muchas de
ellas ER, destacando patologias hormonales (hipotiroidismo), aminoacidopatias, defectos de la beta-
oxidacioén de los dcidos grasos, acidemias organicas y otras enfermedades, como la fibrosis quistica;
siendo de gran utilidad la ampliaciéon de enfermedades metabdlicas en el screening neonatal- En
Andalucia en 2011 se amplia el cribado neonatal poblacional mediante técnica de espectrometria
de masas en tdndem, facilitando el diagnéstico precoz de 30 enfermedades durante el periodo neo-
natal (la mayoria ER), incluida la fibrosis quistica.

Diagndstico Genético. El 80% de las enfermedades raras son de origen genético, por lo que
lo que la sospecha clinica y andlisis genéticos son claves en el diagnéstico y en el consejo genético.
Las ER son habitualmente de diagnéstico dificil y complejo, requieren evaluacién clinica meticulosa
y adecuada formacién del pediatra, disponibilidad de exdmenes genéticos especificos y el apoyo de
un genetista clinico- asistencial para realizacién de un adecuado consejo genético.

Aunque hay pruebas disponibles para mas de 1000 enfermedades genéticas, son necesa-
rias Unidades de Referencia de Genética Clinica y Diagnéstico Genético Prenatal que garanticen
protocolos, guias de actuacioén, infraestructuras y estandares de calidad de los andlisis genéticos,
moleculares, citogenéticos, bioquimicos y clinicos, de apoyo a los pediatras que incluyan el dignés-
tico prenatal, preimplantatorio, presintomatico y sintomdtico, asi como el consejo genético de los
pacientes y sus familiares.

El Real Decreto 1302/2006 de 10 de noviembre establece el procedimiento para la designa-
cion y acreditacion de los Centros, Servicios y Unidades de Referencias (CSUR) del Sistema Nacio-
nal de Salud, que incluye especificamente a las Enfermedades Raras, y que ya han sido establecidos
en diferentes Comunidades Auténomas.

Las indicaciones mds frecuentes del consejo genético son: a) Malformaciones congénitas,
ya sean Unicas o multiples, dismorfias ,b) Retraso mental o del desarrollo y talla baja, ) Infertili-
dad, esterilidad, abortos recurrentes, d) Presencia de consanguinidad, e) Presencia de alteraciones
cromosémicas, f) Historia familiar de enfermedades genéticas, g)Historia familiar de cancer, h)En-
fermedades degenerativas, i) Indicaciones de diagndstico prenatal por edad materna avanzada, j)
Portadores de enfermedades recesivas como la fibrosis quistica o atrofia muscular espinal, k) Previo
a la realizacion de pruebas genéticas de caracter presintomdtico y predictivo, al diagnostico prena-
tal y a la deteccién de portadores de trastornos autosémicos recesivos y ligados al cromosoma X.

Diagndstico metaboélico. Una buena parte de las enfermedades raras tienen una alteracion
metabdlica subyacente. Los signos y sintomas de la persona afectada orientan el diagnéstico de pre-
suncion, y la realizacién de la prueba metabdlica que permite la confirmacion diagnéstica puede
complementarse, en algunos casos, con un estudio genético.

Dentro de las enfermedades raras de base genética existe un subgrupo de alteraciones que
son los errores congénitos del metabolismo, cuyo diagnéstico se realiza mediante la cuantificacion
de metabolitos en fluidos biol6gicos en pacientes previamente seleccionados en base a la sospecha
clinica, cuyo paso final es con frecuencia la identificacion de las mutaciones causantes de la enfer-
medad.

Tratamiento de las enfermedades raras

Las opciones terapéuticas de las enfermedades raras con generalmente escasas y poco eficaces. Es
necesario una politica sobre medicamentos huérfanos ya que las enfermedades poco frecuentes son
poco atractivas para la industria farmacéutica, siendo muy dificil realizar ensayos clinicos con ER
por diversas causas: escaso interés por los investigadores clinicos, escasa financiacién de los mis-
mos al ser pcoo atractivos para la industria farmacéutica, y sobre todo, gran dificultad para reclutar
pacientes con diagnéstico correcto y en nimero adecuado.
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Recursos Terapéuticos. El tratamiento de las enfermedades raras es tan diverso como las
propias enfermedades. En ocasiones no son precisos tratamientos diferentes a los convencionales,
en otras ocasiones, el tratamiento es puramente sintomatico y otras veces se precisa la utilizacion
de un medicamento huérfano. Basicamente deben considerarse:

1)Tratamiento Farmacolégico. El tratamiento farmacolégico puede realizarse mediante: me-
dicamentos huérfanos. Los Medicamentos Huérfanos (MH) son los que se destinan al tratamiento
de enfermedades raras (< 5 /10.000 personas), o se destina al diagndstico, prevencién o tratamiento
de una afeccién que ponga en peligro la vida o genere incapacidad crénica. Por lo general son me-
dicamentos de baja rentabilidad para la industria farmacéutica por la baja incidencia y prevalencia
de dichas enfermedades. Para favorecer el acceso a los mismos, la Unién Europea puso en marcha
a partir del 16 de diciembre de 1999 (Reglamento CE n° 141/2000) una serie de medidas para que
estos medicamentos se benefician de una serie de ventajas fiscales y administrativas, como son la
exclusiva comercial para 10 afios, la reduccion de tasas fiscales para las actividades relacionadas
con la administracion, ayudas técnicas para la confeccién de protocolos de ensayo clinico y sub-
venciones para investigacion. El listado de medicamentos huérfanos en Europa es muy variable y
existen accesos actualizados a dichos listados.

2)Trabajo Social en el ambito de las Enfermedades Raras. Las necesidades y expectativas
sociales de los afectados por una enfermedad rara, o de sus familias, suelen ser expresadas directa-
mente, o a través de las asociaciones de pacientes como ha sido expuesto anteriormente. El ambito
de actuacion del Trabajador Social implica actuar sobre estas necesidades y demandas, atender a
usuarios en riesgo social, colaborar con las asociaciones de afectados, informar sobre derechos y
deberes, promover y potenciar actividades de grupos de auto-ayuda, impulsar el voluntariado en
salud, informar y asesorar sobre los recursos sociales disponibles como ha sido considerado en el
Plan de Accién sobre Enfermedades Raras, acordado por el Senado (BOE 659 de 23/02/07).

3)Rehabilitacién. Exista o no tratamiento farmacolégico eficaz, en las ER con frecuencia
se requiere atencion temprana y rehabilitacién, que permiten a las personas con ER optimizar sus
capacidades, previniendo complicaciones y mejorando las habilidades personales y sociales, que
han demostrado mejoras funcionales y neurolégicas, prolongando la autonomia de los pacientes e
incrementando su calidad de vida. Por ello es importante promover el acceso de los nifios con ER a
los servicios de Atencién Temprana y Rehabilitacion, potenciando la labor de los equipos a domici-
lio, apoyo logopeda y la elaboracién de guias de rehabilitacion integral para las peculiaridades de
las enfermedades raras.

Atencion sanitaria a enfermedades raras

La atencién sanitaria de los pacientes con ER debe ser multidisciplinaria e integral, con buena co-
ordinacién entre Atencién Primaria y Atencién Hospitalaria, compartiendo protocolos de actuacion
conjuntos inter-profesionales (pediatras, traumat6logos, rehabilitadores vy fisioterapéutas, psicélo-
gos, DUEs, etc.) y programas de atencién socio- sanitaria (actuaciones educativas, laborales, de dis-
pensacién farmacéutica, etc.), con criterios de evaluacion de la calidad y resultados de la atencién
prestada.

Deben concretarse programas, planes y actuaciones multidisciplinares consensuados entre los di-
ferentes profesionales que atienden enfermedades raras, instituciones sanitarias y asociaciones de
pacientes, elaborando guias y/o protocolos de actuacion, con definicién de los circuitos asistencia-
les y la atencién sociosanitaria para los pacientes con ER y sus familias, involucrando a los padres
en los cuidados de sus hijos.

El Sistema Nacional de Salud, apoyado por la Oficina Técnica del CIBER de Enfermedades
Raras, con la participacién de las Comunidades Auténomas, Sociedades Cientificas y Asociaciones
de Pacientes, han definido 7 lineas prioritarias de actuacién sobre las enfermedades raras: 1) Infor-
macioén sobre enfermedades raras y recursos disponibles. 2) Prevencién y deteccién precoz. 3) Aten-
cién sanitaria, incluyendo centros de referencia y definicién de circuitos asistenciales. 4) Terapias.
5) Atencion sociosanitaria. 6)Investigacion. 7) Formacién general y de los profesionales sanitarios.
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Tabla 1. Enfermedades Raras mas frecuentes en la Edad Pediatrica (*)

Agenesia bilateral Conductos 50 Sindactilia tipo I 25

Deferentes

Ductos Arterioso persistente 50 Séindrome de QT largo 25
familiar

Espina bifida 50 Malformacion anorectal 24

Hendidura palatina 50 Enfermedad de Legg-Calvé- 23
Perthes

Sindrome de Noonan 50 Asociacidn Vater 23

Toxoplasmosis congénita 50 Artritis cronica 20,5
oligoarticular

Trisomia 21 50 Dermatitis herpetiforme 20,2

Tetralogia de Fallot 45 Atresia intestino delgado 20

Displasia ventricular derecha 43 Canal atriventricular parcial 20

Sindrome triple X 42 Déficit congénito de 20
sacarasa-isomaltasa

Déficit parcial cromosomay 42 Esferocitosis hereditaria 20

Embriopatia por CMV 40 Hipogonadismo 20
hipoganodotrofico congénito

Liptocitosis hereditaria 35 Enfermedad de 20
Hirschsprung

Transposicion de grandes 32 Miastenia grave 20

arterias

Hipotiroidismo congénito 29 Monosomia 22q11 20

Atresia de esofago 25 Sindrome de Brugada 20

Déficit de alfa-1-antitripsina 25 Sindrome de Marfan 20

Neurofibromatosis tipo 1 Tuberculosis 20

Polidactilia preaxial 25 Sindrome de Turner 20

Parpura trombocitopenia 25 Agenesia de cuerpo calloso 19

autoinmune

(*). Informe Orphanet. http://www.orpha.net/orphacom/cahier/docs/ES/
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Concepto

Instintivamente, todo individuo ante la presencia de algo nuevo o diferente, puede presentar sen-
timientos de temor o rechazo, y responder de manera violenta, dominadora, o negando su exis-
tencia. S6lo desde hace dos siglos, se inicia la atencién socio-sanitaria a grupos determinados de
personas,con diferentes limitaciones fisicas y/o psiquicas. Si ademas consideramos que la Infancia,
hasta mediados del siglo pasado, no fue sujeto de derechosy la condicién de Mujer, discriminada
por su género, nos encontramos ante una realidad compleja y en muchas ocasiones frustrante.

La actitud de la sociedad hacia las personas con discapacidad, ha variado de forma pau-
latina. Histéricamente en la Antigliedad se mataba a los recién nacidos que nacian con defectos
fisicos, posteriormente en la edad Moderna a los “defectuosos” se les institucionalizaba o se recluia
de por vida en Casas de Beneficencia o en sus domicilios. Actualmente se ha pasado a considerar
que la sociedad, debe ajustarse a las necesidades y aspiraciones de las personas con discapacidad,
favoreciendo su igualdad, capacidades, autonomia e integracion.

En 1901, se fundd en Espafa, el Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anormales,
precedente del actual Real Patronato sobre Discapacidad, reformado en el 2000 y adscrito al Minis-
terio de Sanidad, Politica Social e Igualdad y cuya misién es promover la prevencion de deficien-
cias, rehabilitacion e insercion social de las personas con discapacidad.

Se entiende como persona con discapacidad, aquella persona con una deficiencia o condi-
cion de salud que se enfrenta a una situacion de discapacidad o es percibida como discapacitada.
La Discapacidad (D), es un término que engloba las deficiencias de las funciones y/o estructuras
corporales, las limitaciones en actividad y restricciones en la participacion, indicando los aspectos
negativos de la interaccién entre un individuo y sus factores contextuales.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), cifra en torno a los 650 millones de perso-
nas con D, en torno al 10% de la poblacién mundial. De esta personas el 80%, vive en paises en
desarrollo. Si anadimos los familiares directos, se alcanza una cifra en torno a 1.000 millones de
personas que conviven diariamente con la discapacidad.

Clasificacion

Intentando alcanzar una clasificacién universal y transcultural de la D, la OMS, elaboré como ensa-
yo en 1980, la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y minusvalias (CIDDM),
proponiendo un esquema de clasificacion de las consecuencias que determina la enfermedad en el
individuo, no solo en su organismo sino también en su persona y en la sociedad en la que vive. En
2001, aprueba una nueva version de esta clasificacion, recibiendo el nombre de CIF (Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud), complementaria de la CIE-10.
A través de la CIF, se pretende unificar el lenguaje sobre salud, los estados relacionados con ella 'y
clasificar las discapacidades y decantarse por un enfoque bio-psico-social y ecolédgico. Evita ser una
clasificacion centrada sélo en las consecuencias de la enfermedad. Se estructura en dos partes: 1)
Funcionamiento y discapacidad: Incluyen funciones y estructuras corporales, junto con el compo-
nente de actividades y participacion. 2) Factores contextuales: Comprende los factores ambientales
y los personales. (Fig.-1). Cada apartado se divide en capitulos, dentro de los cuales estan represen-
tadas mas de 1400 categorias.
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Figura.-1. Factores contextuales de la Discapacidad

[ Condicion de salud ]

[ Deficiencia ]<:::><:::>[Participaci6n ]

(Funciones y Estructuras corporales) (Limitacion) (Restriccion)

Factores contextuales
(Ambientales y personales)

La condicion de salud, se refiere a toda alteracion o atributo del estado de salud de un indi-
viduo que puede generar dolor, sufrimiento o interferencia con las actividades diarias o, que puede
llevar a contactar con los servicios de salud, sociales o comunitarios. Las deficiencias son los pro-
blemas en las funciones fisiol6gicas de los sistemas corporales o en las estructuras corporales, partes
anatémicas del cuerpo. Las limitaciones en la actividad son las dificultades que un individuo con
determinado estado de salud, puede tener en el desempefio y/o realizacién de determinadas acti-
vidades. La participacion es la capacidad para involucrarse en una situacion vital, la restriccion de
la participacion se determina por la comparacién de una persona con una determinada condicion
de salud y la participacion de otra que no tuviese una condicion de salud similar. Antiguamente era
conocida como Minusvalia. Los factores contextuales son los factores que constituyen el contexto
completo de una persona. Incluyen los factores ambientales: externos a la persona e incluye el am-
biente fisico, social y actitudinal en que vive su vida. Los factores personales son los intrinsecos de
cada persona y pueden incluir: Sexo, raza, habitos, forma fisica, educacion recibida, etc.

Se puede acceder a la libreria ilustrada de la CIF, a través del enlace: www.icfillustration.
com/icfil_spn/b/b23.html

Posteriormente en el 2007, la OMS, publicé el primer cédigo de Clasificacién Internacional
del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud para los nifios y jévenes (ICF-CY). Su objetivo
es valorar la salud de nifos y adolescentes, en relacion con su desarrollo y del medio en que viven.
Los cédigos que utiliza sirven para clasificar funciones y estructuras corporales, factores ambienta-
les, permitiendo una mejor asistencia integral al paciente.

Etiologia

La etiologia detallada de cada enfermedad que genera discapacidad escapa al contenido de este
capitulo. Si haremos referencia a los distintos modelos que se han generado a través del tiempo
respecto a los origenes de la discapacidad.

Modelo médico. Entiende a la discapacidad como una restriccion o ausencia, debida a una
deficiencia en la capacidad de realizar una actividad considerada como normal para un ser huma-
no. Por lo tanto genera una minusvalia que limita o impide el normal desarrollo del paciente y su
incapacidad para adaptarse a la sociedad en la que vive. Presenta algunos aspectos positivos, tales
como desarrollo de medidas terapéuticas, de investigacién, concienciacion de la sociedad. Por el
contrario segrega discapacitados de no discapacitados y a su vez dentro de los discapacitados, dis-
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tintos grupos. Asi, reconoce en funcion de la estructura o funcién corporal afectada la Discapacidad
Fisica, Mental, Psiquica o Sensorial: Visual, auditiva. En funcion de su génesis: Origen neonatal, por
enfermedad o tras un accidente. Si se valora la dificultad para realizar una tarea sin ayuda externa
la considera, total, severa o moderada.

Modelo social. Considera a la Discapacidad como un problema de origen social, centran-
dolo en una completa integracion de la persona en la sociedad. Este modelo ha propiciado eliminar
barreras, fisicas, psicolégicas, sociolégicas, arquitecténicas. Pero por otro lado carga en la sociedad,
el surgimiento de la Discapacidad por no ajustarse a las necesidades y aspiraciones de las personas
con Discapacidad.

Modelo Bio-Psico-Social. Corresponde al desarrollado por la CIF de la OMS. Incide en los
aspectos positivos de la Discapacidad, introduce el concepto de universalidad, promueve la igual-
dad de oportunidades para todos, apoya la lucha contra la discriminacion, favorece el cambio de
forma de pensar sobre las personas con Discapacidad y su entorno.

Epidemiologia

La presencia de discapacidad en la infancia ha ido aumentando progresivamente a lo largo de los
anos coincidiendo con los avances cientificos y tecnolégicos, que han permitido mejorar los méto-
dos de diagnéstico y tratamiento, y mejorar la supervivencia de la prematuridad y de los defectos
congénitos.

En Espafa se dispone de informacién estadistica sobre discapacidad desde la publicacién
de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias en 1986. Segtin esta encuesta, la
cifra total de personas con discapacidad en Espaia era de cinco millones setecientas mil, lo que
representaba un 15% de la poblacién total.

Trece afos después se publicé la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999 (EDDES), que adopt6 como marco conceptual la CIDDM, y utilizé un disefo mas res-
trictivo de los criterios de identificacion de la poblacion. De esta encuesta cabe destacar las siguien-
tes cifras: 1) El 9% de la poblacién espanola padece de alguna discapacidad. 2) Unos 50.000 nifios
menores de 6 afios tienen alguna limitacion, lo que supone un 2.24% de la poblacién de esa edad.
(En niflos menores de 6 anos no se han estudiado las discapacidades, sino las limitaciones que las
han causado o pueden llegar a causarlas). Entre las limitaciones mas frecuentes: 1)Dificultades para
caminar o presencia de debilidad o rigidez en las piernas —11.000 nifos. 2) Imposibilidad de hacer
las cosas como los demads nifios de su edad —14.000 nifos. 3) Dificultad para hablar —13.000
ninos. 4) Dificultad para ver —8.000 ninos. 5) Limitaciones para oir —mas de 5.000.

Entre 6 y 15 aifios, unos 69.000 nifios tienen alguna discapacidad. Entre los principales fac-
tores causales de deficiencias, se concentran: 1) En torno al embarazo y el parto. (Las deficiencias
mas frecuentes de causa perinatal son las deficiencias mentales 36.85%). 2) Los accidentes infanti-
les de trafico. (Producen deficiencias osteoarticulares en el 54% de los casos.). 3) Las enfermedades
crénicas. Los accidentes constituyen la primera causa de mortalidad e incapacidad en la infancia,
adolescencia y juventud. Un 8% de los menores de 15 afos se accidentan cada ano.

Recientemente, en el 2008 se completd La Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Per-
sonal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008). A diferencia de las demds, esta encuesta ofrece
datos sobre personas con discapacidad que residen tanto en domicilios familiares como en centros.
Segln esta encuesta, en Espafa viven 3.847.900 personas con discapacidad en domicilios familia-
res (un 8.5% de la poblacién) que, unidas a las 269.400 personas residentes en centros, suman algo
mas de 4 millones de personas, lo que supone un 9% de la poblacién. (Tabla I. Personas con alguna
discapacidad por edad y sexo).

En referencia a la poblacion menor de 6 afos, el nimero de nifos y nifas afectados por
algin tipo de limitacion en Espafa es de 60.400, (2.2% de la poblacién 0 a 6 afnos), y de esta cifra
las limitaciones mas representativas son las siguientes: 1) Hacer las cosas como los demds nifios/as
de su edad: 24.500 ninos/as. 2) Diferencia con la forma de hablar de los demas nifos de su edad:
19.900 nifos/as. 3) Debilidad o rigidez en las piernas: 11.100 nifos/as. 4) Relacionarse con otros
nifos/as: 8.900 nifios/as. 5) Andar solo/a: 8.200 nifos/as. 6) Mover los brazos o debilidad/rigidez
de los brazos: 7.200 nifios/as. 7) Convulsiones, rigidez corporal o pérdida de conocimiento: 7.100
ninos/as. 8) Oir: 6.800 nifos/as. 9) Ver: 2.900 nifos/as.
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Tabla 1. Personas con alguna discapacidad por edad y sexo

Personas con alguna discapaci- | |
dad o limitacion (miles) !

. Tasas por mil

_ " 7 | Mujeres | Varones = Mujeres
TOTAL _ 1.547,3 2.300,5 | 855 69,5 101,0
Oab5afios | 364 240 | 215 | 252 17.6
| 6a16afios = 55,6 30,0 18,3 23,1 13,2
17a24afos | 41,6 26,2 w2 dos | o
25a34aros I 98,8 69,8 220 | 249 | 189
| 352 44 anos 149,1 137,0 38,6 39,3 37,8
45a 54 anos 181,9 | 2241 66,7 60,0 73,2
| 55 a 64 anos 2 S187 M35 9rd 1206
65a 69 afios 1242 1686 |1558| 139,9 169,9
70a 74 anos 147 .5 2576 {21841 1759 253,86
75a79afos | 183,2 3206 |3089| 2628 343,3
80ag84aros B | 14886 3339 |4265| 3362 | 4845
85a89anos 103,2 2366 |5745| 5058 610,7
90 y mas anos __ 50,0 1534 | 751,5| 668,1 783,4
65a79 anos 454.8 746,8 | 224,0| 1877 253,8
6abdafos 754,2 805,9 44,8 42,7 46,9
6ymasainos B 1.510,8 2.276,5 | 104,8 84,6 124,2
65ymas afios P8 756,7 1.470,7 | 3027 | 2407 349,0
80 y mas afos | 301,9 7239 | 5146 | 4188 568.,9

Fuente: INE: INEBASE: Avance de resultados de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal
y situaciones de Dependencia (EDAD) 2008. Consulta a 5 de noviembre de 2008.

En los menores es dificil conocer si una discapacidad va a ser transitoria o va a tener un caracter
de larga duracion, y por otra parte existen muchas limitaciones que son inherentes a la edad. Por
tanto, se habla de discapacidad en personas de 6 0 mds anos, y de limitaciones en los menores de
6 anos. Seria recomendable realizar estudios epidemiolégicos especificos para esta poblacion, que
permitan un mayor conocimiento de sus caracteristicas y necesidades.

Legislacion

A partir de la segunda mitad del siglo XX comienza a cambiar el concepto de la discapacidad. El
problema ya no radica en la persona que tiene unas limitaciones y que va a precisar de un trata-
miento médico o rehabilitador (concepto medicalizado), sino mas bien en las limitaciones de la
sociedad para prestar los servicios apropiados y necesarios para el desarrollo e integracion de estas
personas en la sociedad.

Espafia no fue ajena a este movimiento. La Constitucion espaiola de 1978, siguiendo la De-
claracion Universal de Los Derechos Humanos (1948), reconoce a todos los espanoles la igualdad
ante la ley y el derecho a la igualdad de oportunidades. De forma mas especifica, en su articulo
49, insta a los poderes publicos que presten la atencion especializada y el amparo necesario para
garantizar el disfrute de sus derechos a las personas con discapacidad.

En 1982 se decretd la “Ley de Integracion Social de los Minusvalidos” (LISMI, Ley 13/1982,
de 7 de abril), que ha permitido importantes avances en este sector.

En la Convencién sobre los Derechos del Nifio, de 20 de noviembre de 1989, vy ratificada
por Espana en 1990, en su Articulo 23 dice: 1. Los Estados partes reconocen que el nifio mental o
fisicamente impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren
su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion activa del nifo en
la comunidad. 2. Los estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados es-
peciales y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos disponibles, la prestacion al nifio que
retna las condiciones requeridas. ..
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La Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor sefiala el: “De-
recho a que las administraciones publicas adecuen los espacios en los que permanecen habitual-
mente los menores con discapacidad a sus necesidades para que puedan participar plenamente en
la vida social.”

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad senala dos vias de actuacién esenciales
para la elaboracién de planes de accién para las personas con discapacidad:

1. Medidas contra la discriminacién, que ayuden a eliminar las barreras de todo tipo que man-
tienen factores de exclusién sobre las perdonas con discapacidad (arquitecténicas, de comu-
nicacion, sociales, etc.).

2. Medidas de accion positiva, que apoyen a las personas con discapacidad en su camino hacia
la completa inclusion.

Desde el aio 2003 se han aprobado tres planes de accion para las Personas con Discapaci-
dad. El dltimo de ellos, el 11l Plan de accién para las personas con Discapacidad fue aprobado en
julio de 2009 a propuesta del Ministerio de Sanidad y Politica Social. Su objetivo es la promocién
de la autonomia, para que las personas con discapacidad se beneficien de todas las politicas en
igualdad de oportunidades, reconociendo la discapacidad como un componente de la diversidad
humana, favoreciendo de este modo, la cohesién en una sociedad compleja. En su elaboracién se
ha tenido en cuenta principalmente la ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No Discrimina-
cién y Accesibilidad Universal de las personas con Discapacidad.

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las personas con Discapacidad, apro-
bada por la ONU el 13 de diciembre de 2006, y estipula que los gobiernos de los paises signatarios
deben de introducir cambios en sus legislaciones para mejorar y promover el acceso a la educacion
y al empleo de las personas con discapacidad, asi como luchar por la eliminacién de los obstaculos
fisicos y sociales a los que se enfrentan.

El articulo 7 de dicha Convencién esta dedicado a los derechos de los Menores con Disca-
pacidad. La Convencién fue ratificada por Espaia el 3 de diciembre de 2007, publicada en el BOE
el 21 de abril de 2008, y entré en vigor el 3 de mayo de 2008.

Al tiempo que se adopta La Convencién por Naciones Unidas en diciembre de 2006, en
Espana se aprueba la Ley 36/2006 de 14 de diciembre de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacién de Dependencia y a sus Familias, mds conocida como La Ley
de Dependencia, que sienta las bases para construir el Sistema Nacional de Atencién a la Depen-
dencia, que financiara los servicios que necesitan las personas dependientes.

Aspectos Bio-Psico-Sociales:
A continuacién expondremos una serie de aspectos que consideramos importantes para dar una
idea global, sobre la temdtica que nos ocupa.

Alteraciones pediatricas. La diversidad de patologia médica que pueden acompanar a las
discapacidades desborda las expectativas de este capitulo. Tomaremos como referencia a la Paralisis
Cerebral Infantil (PCI), como incompleto paradigma de las discapacidades infantiles. Esta afecta-
cion cerebral presenta una importante afectacion del sistema neuromuscular y se suele asociar a
afectacion cognitiva, epilepsia, déficit sensoriales, alteraciones del lenguaje y de la comunicacion,
junto con dificultades en la lectoescritura, aprendizaje y trastornos del comportamiento (Tabla II).
Por otra parte, haremos referencia a la morbilidad derivadas de la medicacién especifica; de la, en
ocasiones, inadecuada supervision de la salud y por ultimo en situaciones especificas como la aten-
cién en entornos singulares, como es la derivada de la atencién de discapacitados en la Urgencias
Pediatricas o en la Hospitalizacion.

Estos menores si estan tomando medicacion, pueden sufrir las consecuencias de sus posibles
efectos secundarios, interacciones y efectos de la propia idiosincrasia. Ejemplo de algunos farmacos
utilizados, se expone en la (Tabla IlI).
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Tabla II. Problemas asociados a la PCI

Digestivo Trastornos deglutorios: Disfuncion fase oral, babeo, mas tiempo
para a deglucidon, malnutricién, problemas dentarias (caries,
bruxismo, maloclusiones, etc).

Reflujo Gastroesofagico: regurgitaciones, dolor, trastornos suefio,
anemia, vomitos, tratamiento de eleccion: Cirugia.

Estrefiimiento: Muy frecuente, explicado por: Alteracion
modulaciéon neuronal, inmovilidad, menor ingesta de agua,
alteraciones en la contraccion abdominal, etc.

Respiratorio Limpieza nasal y tos ineficaces
Broncoaspiracion. Neumonias.

Genitourinario  Reflujo vesicoureteral. Dafio renal.

Incontinencia. Infecciones del tracto urinario.
Criptorquidia

Neurologico Espasticidad: Hemiparesia, tetraparesia, diplejia
Discinesia: Coreoatetosis, distonia
Ataxia, hipotonia
Epilepsia: Parciales, secundariamente generalizadas, en ocasiones
asociadas a retraso mental.

Sensorial Problemas en la vision: Estrabismo
P. en la audicion: Hipoacusia
Estercoagnosia y grafoestesia

Psiquidtrico Alteracion lenguaje: Lesion cortical, afectacion auditiva, de la
musculatura orofaringea
Retraso mental: Asociado al tipo de afectacion motora:
Tetraparesia. Dificultad en la interpretacion de las pruebas
psicoldgicas por la afectacion motora y comunicativa.

Alteraciones del comportamiento. Depresion.
Trastornos por déficit de atencion. Aprendizaje.

Coagulopatia Presencia de alteraciones sanguineas: Déficit de factor V de
Leiden, de Proteina C o S, presencia de anticuerpos
Anticardiolipina o antifosfolipido.

Otros Alteraciones en la piel: Cicatrizacion prolongada, escaras.
Alteraciones en el crecimiento.

Como cualquier menor se debe completar el calendario vacunal establecido en cada CC.AA, con
sus correspondientes revisiones periddicas y la atencién adecuada a todos los procesos propios de
la infancia que sufran. Causas frecuentes de asistencia médica urgente y posterior hospitalizacién
son las derivadas de su Patologia Neuroldgica: Status epiléptico, EAL, crisis convulsivas, convul-
siones febriles atipicas; infecciones: Neumonias, infecciones urinarias; dolor; fracturas; procesos
psiquiatricos, etc.

La presencia del discapacitado en la Urgencia o en la Hospitalizacion, suele ser un lugar extrafio y
desconocido para el menor y su familia, hay un aumento de la ansiedad, la rutina del domicilio o
del hogar se rompe, se presentan dudas en los familiares sobre el personal que les atiende, no hay
la “proteccién” que en ocasiones se produce en la relacién paciente-especialista y a ello se anade
la carga que supone para el facultativo, la presencia de un paciente con una complejidad biolégica,
psiquica y social singular.

Apego. El apego basicamente estd dirigido a dar seguridad al recién nacido. Si se estable-
ce un apego adecuado hay mas probabilidades de que el menor adquiera un adecuado nivel de
competencia social, desarrollo intelectual y psicomotor, mayor confianza en si mismo y una mayor
resistencia frente al stress, con menos probabilidad de desarrollar alteraciones psicopatolégicas.

El establecimiento del apego del nifo discapacitado con sus cuidadores principales, viene
influido por factores relacionados con los padres, sobre todo la dificultad para el contacto inicial
entre la madre del nifo (ceguera, sordera, trastornos fisicos, etc.); con el recién nacido, dificultando
la permanencia del recién nacido (prematuro, distrés respiratorio, etc) con la madre o por ultimo
relacionado con el ambiente:
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Tabla II1. Farmacos frecuentemente utilizados en la PCI

Antiepiléptica Acido valproico: hiperfagia, nauseas, hepatotoxicidad, aumento
de peso, sedacion, ataxia, elevacion enzimas hepaticas, etc.
Gabapentina: somnolencia, astenia, aumento de peso, etc.
Lamotrigina: mareo, diplopia, ataxia, nauseas, SIADH, etc.
Topiramato: ataxia, fatiga muscular, pérdidad de peso, etc.

Frente al Metilfedinato: hiporexia, insomnio.
TDAH
Otras Trastornos Motores: toxina botulinica, baclofen.

Conducta autolesiva: haloperidol, fluoxetina, etc.
En procedimientos: ketamina, midazolan, etc.
Analgesia: paracetamol, AINE, metamizol.

Asistencia sanitaria, redes de apoyo familiar o social. Es por ello, que seria necesario aumentar las
habilidades de los profesionales y de los cuidadores, para mejorar el apego de los menores disca-
pacitados.

Discapacidad y Género. El binomio de mujer y discapacidad, encierra una triple discrimi-
nacion, primero la de la vivencia de su propia discapacidad, el pertenecer al género femenino y por
dltimo la feminizacién de la pobreza. La vulnerabilidad a la pobreza de la discapacidad aumenta al
ser mujer. Todo ello da lugar a una autopercepcion muy negativa, dificultando el adecuado acceso
a los recursos tanto sanitarios como sociales. Un problema afadido es la escasez de investigaciones
en estas realidades. Todo ello obliga a una labor de visibilizacién de la condicién de Género en la
atencién a la mujer discapacitada.

Escuela. El alumno discapacitado precisa de un plan global de intervencién con una actua-
cion multidisciplinar en la mayoria de los casos. La valoracion de las caracteristicas del alumno ser-
vird para organizar, programar y poner en marcha una accién educativa basada en las necesidades
reales del alumno, llegando en ocasiones a una adaptacién curricular individualizada (ACI).

Ocio, tiempo libre y ejercicio fisico. El menor discapacitado debido a las limitaciones tanto
formativas como laborales que tiene, se encuentra con abundante tiempo libre, encontrandose con
una oferta muy limitada y que en ocasiones s6lo le permite estar en espacios de discapacidad. Por
tanto mejoraremos su calidad de vida, si le ofrecemos espacios de ocio y tiempo libre normalizados
y acordes a sus necesidades. Estos espacios son idéneos para que tomen decisiones, eligiendo las
alternativas que tiene a su alcance. Respecto al deporte, este debe ser elegido libremente, vivién-
dolo con alegria, con las necesarias adaptaciones en normas y material, permitiendo una mayor
integracién en la comunidad y fomentando las relaciones y a autonomia del discapacitado.

Sexualidad. La OMS, indica que la salud sexual, tiene validez universal. La mayoria de las
personas discapacitadas presentan las mismas necesidades, sentimientos, conflictos sexuales que
los no discapacitados. Por lo tanto los jévenes con discapacidad tienen necesidad de flirteo, seduc-
cién, comunicacién y placer. De esa manera si esas estrategias son exitosas, mejorara su autoestima
favoreciendo un mejor desarrollo personal. La mejora en la educacién en los campos de la autono-
mia personal, sentimientos y sexualidad, disminuye las probabilidades de ser abusado.

Transicion a la vida adulta. El objetivo final de la integracién social de los discapacitados
seria capacitarse para poder vivir de manera independiente en la sociedad. Deberian adquirir ha-
bilidades para realizar un adecuado autocuidado, correcto aseo personal y de la vivienda, de su
salud, alimentacion y del dinero, manejo de su tiempo libre y de la posibilidad de desplazarse en
transporte. El hecho es que los jévenes discapacitados, continGan viviendo y dependiendo mas
tiempo de sus padres que los jovenes sin discapacidad. Una de las principales causas de ello es la
posible sobreproteccién de los progenitores hacia su hijo discapacitado, impidiendo que este tenga
oportunidades para tomar decisiones, limitando su aprendizaje, disminuyendo la realizacién de
errores y dificultando su independencia.

Duelo. El menor discapacitado que se enfrenta a la pérdida de un ser querido o pérdidas de
otro tipo, se enfrenta a una situacién de duelo, que si se realiza de manera adecuada, permitiéndole
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hablar de su tristeza y de sus sentimientos, evitando la sobreproteccion, los engafios o el oculta-
miento, le permite un enriquecimiento psicoldgico y salir fortalecido de esa experiencia vital.

Maltrato. Los menores discapacitados son mas vulnerables al Maltrato Infantil pudiéndolo
originar la discapacidad o agravarla. Factores que favorecen el maltrato en la poblacién infantil dis-
capacitada, son: Problemas de comunicacién para expresar el abuso; baja autoestima; dependencia
de los cuidadores; baja resistencia fisica al agresor: mayor necesidad de cuidado fisico e higiene
personal; no saber distinguir el origen del dolor, si es por los métodos rehabilitadores o resultado
del abuso; dificultad para denunciarlo en forma de no ser creidos, pérdida de los vinculos o de los
cuidados; ser valorados por los posibles agresores como victimas faciles, etc. Es necesario mejorar
la formacién de los profesionales que trabajan con el menor discapacitado para prevenir, reconocer,
registrar y tratar el maltrato.

Asociaciones de Ayuda Mutua. Las asociaciones de ayuda mutua, son grupos de personas
que viven situaciones similares y que se unen para afrontarlas, intercambiar informacién y donde se
exponen mutuamente sus experiencias personales. Ofertan conocimiento nacido de la experiencia
personal, el cual es diferente del que aporta el profesional; aumentan el apoyo emocional, dan sen-
tido de pertenencia; se fortalece la identidad personal e incrementan los sentimientos de amistad
entre lo miembros del grupo. Por lo tanto se debe recomendar a nuestros pacientes discapacitados
que se informen sobre ellas y valoren su posible ingreso.

Prevencion

La mejor actuacion ante la Discapacidad es evitar su aparicion. En la prevencion de la discapacidad
infantil se debe de intervenir tanto en la etapa prenatal, natal y postnatal. Deben de intervenir tanto
los servicios de salud, como sociales y educativos ofreciendo una atencién integral, y se puede ac-
tuar en tres niveles: prevencién primaria secundaria y terciaria.

Prevencién primaria: medidas dirigidas a evitar que se produzca la enfermedad, entre las
que se encuentran: 1)En el ambito sanitario: a) Programas de cuidado prenatal. b) Programa de pre-
paracion al parto. c)Programa del nifio sano que permite identificar cualquier situacién de riesgo o
alteracion en el desarrollo del nifio, y asi poder actuar debidamente. 2)En el dmbito educativo: a)
Escuela de padres. b) Oferta de entornos estables y estimulantes que permitan una deteccién precoz
de los trastornos del desarrollo: programas de educacién temprana. 3)En el &mbito social: Progra-
mas de apoyo a la familia.

Prevencion secundaria: medidas dirigidas a evitar la aparicion de discapacidad en aquellos
nifos en los que se les ha detectado una limitacién o enfermedad, a través de programas de atencién
temprana.

Prevencion terciaria: medidas dirigidas a reducir el las consecuencias de una discapacidad
establecida a través de tratamiento tanto médico como educativo (equipos de atencién temprana y
de orientacion y centros de atencién temprana), y apoyo social.

Intervencion

Los ninos y adolescentes con capacidades limitadas tienen unas necesidades especiales, tanto de
salud, como educativos y sociales. Una intervencion éptima requiere por tanto la creacién de mo-
delos de atencion que integren a los profesionales de los distintos ambitos para que actien de ma-
nera coordinada y ofrezcan una atencién integral.

Un modelo de atencién integral implica por tanto integrar en un proceso Unico a todos los
profesionales y servicios relacionados con el nifio/a y su familia. (Figura.1).

En todo modelo de atencién integral el nifo/ y su familia serian el eje alrededor del cual
intervendrian: 1) Los profesionales del ambito de la salud: pediatras y personal de enfermeria de
atencién primaria y especializada. Salud mental, y profesionales de otras especialidades. 2) Profe-
sionales del ambito educativo: centros y equipos de atencién temprana, logopedas. 3) Profesionales
de los Servicios Sociales. 4) Las entidades publicas o privadas que ofrecen sus servicios y colaboran
en el cuidado de los nifos como los organismos asociativos, grupos de apoyo, etc.

Para que dentro de este modelo multidisciplinar la atencién sea integral y fluida, es necesario
que exista un sistema de coordinacién dirigido por la figura de un coordinador/a que sirva de nexo

{268}

®



Capitulo 23. Discapacidad Infantil

de unioén entre la familia y los distintos profesionales y servicios implicados. Los objetivos del siste-
ma de coordinacion serian: 1) Valorar y reconocer las necesidades de los nifos con discapacidad.
2) Garantizar una comunicacién eficaz entre la familia y los distintos profesionales. 3) Planificar
los cuidados a través de planes de atencién. 4) Asegurar la continuidad de los cuidados. 5) Elaborar
herramientas para monitorizar, evaluar y mantener la calidad en la atencién. 6)Encontrar vias para
facilitar la transicion de la nifiez a la adolescencia y de esta a la vida adulta mediante programas de
formacion e insercién profesional asi como acceso a la universidad.

Entorno Nino/a

(Asociaciones) Familia

Servicios

Sistema de Sociales
coordinacion

El profesional que mejor puede ejercer de coordinador es aquel que tiene un mayor contacto del
nino y su familia, y que ademds posee los conocimientos y disponibilidad de tiempo necesarios para
[levar a cabo la coordinacion.

El coordinador seria responsable de: 1) Elaborar un plan de atencién junto con la familia y
demas profesionales. Este debe incluir una evaluacion clinica del nifio, la elaboracién de un plan
de tratamiento ajustado a las necesidades y un seguimiento. 2) Asegurar que el nifo tenga acceso a
todos los servicios que requiera, tanto de salud, como educativos y sociales. 3) Evaluar la eficacia
del plan disefado. (Por ejemplo a través de las experiencias de las familias que reciben los servicios
que se han planificado).

Los modelos de atencion disefiados han de ser flexibles y adaptados no solo a los medios
disponibles de cada unidad de trabajo sino sobre todo a las necesidades cambiantes del nifio y su
familia.

Conclusiones
El nacimiento de un hijo con una discapacidad genera en los padres y en el entorno familiar una si-
tuacion emocional traumatica. El pediatra suele ser al primer profesional al que recurren los padres,
con una considerable carga de dolor, angustia y ansiedad. Ante ellos se abre un futuro incierto, con
abundantes visitas a distintos profesionales que en ocasiones se contradicen en aspectos sensibles
del desarrollo del nifno, con emociones y sensaciones diferentes a padres de nifios sin discapaci-
dad. Es importante respetar al paciente y a su familia, entendiendo sus sentimientos de negacion,
enfado, miedo, culpabilidad, confusién rechazo, etc. No se deben utilizar modelos de desarrollo
crueles o desmotivadores, impropios de Profesionales de la Salud. No se aconseja aportar exceso de
informacién médica y si orientar en la bisqueda auténoma de los padres, generando expectativas
de futuro reales, evitando culpabilidades, transmitiendo la labor de apoyo de los sistemas de salud,
educativos, sociales y legales.

Recordando al Profesor Castilla del Pino, la enfermedad es un acontecimiento biogréfico vy,
si es grave, lo es de rango tal como para modificar en el enfermo la idea de la vida, de pasado, de
la sociedad, de la familia, de los proyectos futuros...
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Introduccidn

El avance experimentado por la Neonatologia a lo largo de las Gltimas décadas ha logrado como
resultado unos mayores indices de supervivencia de los pacientes atendidos, lo que se traduce en
porcentajes mds altos de nifios con riesgo de anomalias en el desarrollo, lo que es especialmente
relevante en prematuros. En general, las tasas de morbilidad asociadas, globalmente consideradas
(patologias respiratorias, oculares, del neurodesarrollo, etc.), se mantienen constantes a lo largo
del tiempo, pese a la mejora referida en los indices de supervivencia. Metaandlisis publicados re-
cientemente demuestran, por ejemplo, cémo la prematuridad puede asociarse a alteraciones en las
escalas que miden el desarrollo motor de forma mantenida en el tiempo.

El desarrollo infantil, por otro lado, es un proceso complejo y dindmico, sustentado en diversos
factores de tipo biolégico, social y neuropsicolégico, cuyos primeros anos son fundamentales para
la adquisicion y desarrollo de los diversos items que hacen posible la interacciéon con el ambiente
social que rodea al nifio. Surge por tanto el establecimiento de un conjunto de acciones preventi-
vas, de seguimiento y terapéutica precoz destinadas a dar respuesta a los problemas, establecidos o
potenciales, en el desarrollo, denominado globalmente Atencién Temprana.

Factores clave del desarrollo infantil

Los primeros anos de vida del ser humano son transcendentales para la adquisicién, ma-
duracién y perfeccionamiento de diversas funciones neuro-psicolégicas fundamentales para la in-
teraccion con el medio, como son la funcién de emisién de lenguaje y comprension del mismo,
deambulacién auténoma, control postural, etc. Todo ello es resultado de una compleja interaccion
entre diversos factores externos e internos de cada individuo en particular, pudiendo ser esquema-
tizados de la siguiente manera: a) Una base genética, propia de cada persona, inmodificable, b)
Condiciones ambientales fisicas-biolégicas prenatales y postnatales adecuadas para la expresion
de dicha base genética, c) Factores ambientales de tipo psicolégico y social. Son abundantes los
estudios y modelos experimentales que abordan la importancia de las modificaciones del ambiente
sobre el desarrollo cognitivo; de todos ellos se deduce que el ambiente (y la experiencia derivada de
la interaccién del individuo con el mismo) es capaz de establecer modificaciones perdurables sobre
la funcion y estructura cerebral (Tablas 1, 11).

Neuroplasticidad: la estrategia de atencion temprana se basa en la capacidad del sistema
nervioso del ser humano para dar respuesta y adaptarse tanto a cambios intrinsecos como a mo-
dificaciones en su entorno. La plasticidad fisiol6gica mide los cambios en las respuestas de las
conexiones neuronales (funcién). La plasticidad anatémica refleja alteraciones estructurales del sis-
tema neuronal (nimero de neuronas y sinapsis, etc). Habitualmente una noxa de suficiente entidad
puede afectar a ambos tipos de plasticidad, aunque puede haber alteraciones de forma aislada en
cualquiera de ellas. La precocidad en la deteccién de alteraciones y el inicio de tratamiento redun-
dard en un mayor aprovechamiento de la plasticidad cerebral del nifio, con lo que serd previsible
un menor dafo.

Conceptos clave en atencion temprana
El Real Patronato de Atencién a la Discapacidad edité en 2005 el Libro Blanco de Atencion Tem-
prana, en el que ésta es definida como un conjunto de intervenciones, dirigidas a menores de 6
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anos, sus familias y el entorno, cuyo objetivo es la precocidad en la respuesta a las necesidades,
permanentes o transitorias, que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o con riesgo de
padecerlos. Dichas intervenciones deben considerar al nifio en su globalidad y deber ser planifica-
das por un equipo interdisciplinar/transdisciplinar de profesionales.

El paciente de riesgo puede estar sujeto a factores de riesgo biol6gico, psicosocial, o am-
bos. Por lo tanto en el proceso de Atencién temprana las actuaciones deben ser dirigidas no solo a
aquellos nifos que presentan un trastorno en su desarrollo sino también a la poblacién general en
edad fértil y a la poblacién infantil y entorno para evitar la aparicién de factores de riesgo (biolégico,
psicosocial 6 ambos), apareciendo asi el concepto de prevenciéon primaria, secundaria y terciaria:
a) Prevencién Primaria: actuacion preventiva sobre la poblacion general para evitar la aparicion de
factores de riesgo que puedan afectar al desarrollo normal del nifio. b) Prevencién Secundaria: ac-
tuacion sobre el nifio y su entorno para detectar precozmente enfermedades 6 situaciones de riesgo
que puedan afectar en su desarrollo, c) Prevencion terciaria: actuaciones sobre el nifio que presenta
trastornos sensoriales, en su desarrollo, 6 psicosocial para minimizar su trastorno, potenciar su inte-
gracion y su autonomia personal. Desde el punto de vista de la Pediatria nos vamos a centrar en
aquellas actuaciones dirigidas propiamente al nifio.

Tabla 1. Periodos, ambitos de actuacion y profesionales que intervienen.

PERIODO AMBITO DE PROFESIONALES
ACTUACION
Periodo Prevencion primaria Meédico de familia
preconcepcional/  Prevencion secundaria Pediatra
embarazo Ginecobloga/o
Genetista
Matrona
Enfermera
Trabajador social
Psicologo
Periodo Prevencion primaria Neonatoélogo/intensivista
neonatal/postnatal  Prevencion secundaria Pediatra AP
Prevencion terciaria Neuropediatra
Enfermera

Trabajador social

Equipo Salud Mental
Rehabilitador

Fisioterapeuta

Terapia ocupacional/otros,
educadores

Especialistas: ORL, oftalmologia

Prevencion primaria:
1. a)Personal responsable: EBAP/ neonatélogo —intensivista/ trabajadora social. b) Objetivos: pro-
mover activos para la salud en la poblacién infantil, deteccion precoz de sefiales de alerta en el
seguimiento de los nifios inicialmente considerados normales. c) Métodos: Controles del nifio sano
con seguimiento pondoestatural (peso-talla-perimetro cefdlico), valoraciéon de posibles rasgos dis-
morficos, y trastornos de la configuracion craneo-encefalica. d) Evaluacion periédica del desarrollo
psicomotor del nifio en crecimiento y aplicacion de forma sistematica a la poblacion general escalas
de screening como Denver-ll, test de CHAT y Llevant-Haizea, teniendo en cuenta la motilidad es-
pontanea del lactante, discriminacion visual y auditiva y adquisicién correcta de los items motores
segln la edad. e)Ser el receptor de las pruebas de screening universal neonatal para la prevencion
de déficit sensoriales (otoemisiones) y metabolopatias. f) Promover vinculos de apego adecuados
entre madre/cuidadora e hijo y promocionar el buen trato a la infancia.

Para facilitar la deteccion, diagnostico y clasificacién de aquellos pacientes de riesgo la
Organizacién Diagnostica para la Atencion Temprana (ODAT), basando el diagnostico en tres ejes
fundamentales. Cada uno de estos ejes incluye numerosos factores de riesgo. La aplicacion de esta
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clasificacién permitira establecer un conjunto basico de datos sobre el paciente y permitird poste-
riormente un tratamiento mas personalizado.

Nivel | describe los factores de riesgo de los trastornos en el desarrollo, en el propio nifo,
en su familia y en el entorno. Incluye tres ejes: Eje 1, Factores de riesgo bioldgico; eje 2, Factores
familiares y eje 3, Factores ambientales.

Nivel Il describe, en el eje 4, el tipo de trastornos o disfunciones que se pueden diagnosticar
en el nifo; en el eje 5 las interacciones con la familia y en el eje 6 las interacciones con el entorno.

Nivel Il en proceso de desarrollo, debe incluir los recursos distribuidos en tres ejes: referidos
al nifo, a su familia y al entorno.

Prevencion secundaria

a)Personal responsable: Enfermeria, Neonatélogo/intensivista, Neuropediatra, Pediatra EBAP,
Trabajador social, Equipo Salud Mental, Rehabilitador, Fisioterapeuta, Terapia ocupacional, Especia-
listas: ORL, Oftalmologia, Educadores. b) Objetivos: Seguimiento de todos los nifios con lesiones
6 con factores de riesgo que puedan afectar al desarrollo madurativo. c) Métodos: Programas de
seguimiento de neurodesarrollo y de Atencién Temprana desde los 0 afios hasta los 6 anos.

Estos programas de Intervencion Temprana seran diferentes en funcion del grupo de riesgo
en que se encuentre el paciente y las patologias asociadas. Deben caracterizarse por su dinamismo:
cada actuacién deberd ser evaluada y/o modificada en funcién del beneficio obtenido por el menor.

Programas de Intervencion

Etapa neonatal. Una asistencia neonatal correcta en nifos criticos y una adecuada planifica-
cién en el entorno previo al alta hospitalario suele minimizar los riesgos asociados. Ya en la sala de
cuidados neonatales, cuando la situacion del bebé lo permita se iniciara la intervencién en el hos-
pital basada en: a) Valoracién neurolégica continuada del RN, prestando atencién a la conexién y
seguimiento visual, respuesta ante el estimulo auditivo, la actividad motora espontanea, automatis-
mos, calidad de los esquemas y encadenamientos motores, b) Intervencion fisioterapéutica sobre la
organizacion postural y sensorial del paciente para favorecer su posterior desarrollo psicomotor, c)
Cuidado del vinculo familiar favoreciendo el contacto entre el paciente con sus padres e implican-
do paulatinamente las tareas de cuidados que deben dispensarse al nifio durante su hospitalizacion
para seguir posteriormente en casa, d) Intervencién de los Equipos de Trabajo Social, tanto del ambi-
to hospitalario como de atencién primaria (AP), con la familia para que reciba el cuidado necesario
en casa y para asegurar un buen seguimiento posterior, e) Establecer un contacto previo al alta con
pediatra de AP para asi poder establecer un orden y prioridad sobre las diferentes intervenciones,
controles y consultas puntuales con otros especialistas a las que se deba someter el paciente.

Preescolar y escolar hasta los 6 anos

1)Riesgo bioldgico. Es la etapa en la que el nifio completa y madura su desarrollo psicomo-
tor, por lo que todos los nifios con lesiones establecidas o factores de riesgo que puedan afectar a
su desarrollo madurativo deben de someterse a: a) Examen neurol6gico y pondoestatural periédico,
b) Valorar el desarrollo psicomotor atendiendo a la ausencia de items propios a su edad 6 la persis-
tencia de signos que deberian haber desaparecido. Aplicando pruebas neuromadurativas (Test de
Brunet-Lézine, Bayley, escala de Denver) segtin el estado de cada nifio, c) Realizacion de potenciales
visuales evocados y valoracién oftalmoldgica periddica en nifos con riesgo sensorial visual, d) Reali-
zacion de exploracién/es auditiva/s (PEATC, otoemisiones 6 audiometria segtin la edad) en nifio con
riesgo de hipoacusia, e) Seguimiento rutinario por parte del pediatra de AP para asi poder coordinar
y priorizar las intervenciones realizadas sobre el paciente por parte del equipo multidisciplinar.

2)Riesgo psicosocial. Se consideran factores de riesgo psicolégico todo aquellos factores
medioambientales que influyen negativamente en el desarrollo psicomotor normal del nifio, en su
entorno y en su rendimiento escolar. Los programas de intervencion en nifos con riesgo psicosocial
deberan incluir una valoracién y seguimiento por parte de la Unidad de Salud mental Infantil para
detectar y tratar precozmente la causa. Ademas el equipo de Trabajo Social, deberd valorar el en-
torno del paciente con el objetivo de personalizar los cuidados necesarios para éste en funcién de
cada familia.
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Tabla II. Factores de riesgo biologico, sensorial y ambiental

Riesgo biolégico

Riesgo visual

Riesgo auditivo

Riesgo psicosocial/

ambiental
-Prematuridad. CIR -VM -Antecedentes -Adolescencia
-Pérdida de bienestar fetal prolongada familiares de -Gestacion no deseada 6
(EHI) -Gran hipoacusia traumatica
-RN con VM durante mas de  prematuridad neurosensorial -Prostitucion
24 horas - RN peso < congénita ¢ -Expectativas no realistas del
-Apgar <3 al minuto 6 <7 los 1500 instaurada en la nifio
5 minutos -Hidrocefalia primera infancia -Adicciones a drogas y/o
-Convulsiones en el RN 6 -Infecciones -Infecciones alcohol

Disfuncion neurologica mas
de 7 dias)

congénitas del
SNC

congénitas del
SNC

- Enfermedad mental de
padres o cuidadores

-Infecciones congénitas y del ~ -Patologia -Sd -Retraso mental de padres o
SNC intracraneal malformativos cuidadores.

-Patologia intracraneal detectada por con compromiso  --Ausencia de habilidades
detectado por ECO/ TC Eco/TC. de la audicion parentales.

-Malformacion del SNC. -Sindrome - Gran -Expectativas no realistas del
—Micro/macrocefalia. malformativo prematuridad nifio

-Dismorfias craneo faciales con -RN < 1500gr -Incapacidad para responder
-Estancamiento del PC compromiso -VM durante mas  a las necesidades basicas del
-Neurometabolopatias visual de cinco dias nifio (alimenticias,
-Hipoglucemia neonatal -Infecciones - horarias...)

-Hiperbilirrubinemia con ET
-Anomalias congénitas,
cromosomopatias y otros

postnatales del
SNC.
-EHI severa

Hiperbilirrubine
mia que precise
ET

-Baja tolerancia al estrés
(expresiones inapropiadas de
ira)

sindromes dismorficos. - Uso de -Rechazo emocional, falta de
-Policitemia grave farmacos afecto hacia el menor.
-Postoperados de cirugia ototoxicos -Antecedentes de malos
cardiaca -Infecciones tratos, internamientos,

Pacientes sometidos a ECMO
-Enfermedad pulmonar.

-RN con hermano con
patologia neuroldgica no
aclarado o con riesgo de
recurrencia.

-Gemelo si el hermano
presenta riesgo neuroldgico

postnatales del
SNC
-EHI severa

violencia familiar...
-Precariedad econémica

- Hacinamiento, insalubridad
de la vivienda

-Aislamiento social, falta de
soporte social en situaciones
dificiles

-Disfuncion, disrupcion
familiar.

Prevencion terciaria

a)Personal responsable: Neonatélogo/intensivista, Neuropediatras, Pediatra EBAP, Enferme-
ra, Trabajador social, Equipo Salud Mental, médico rehabilitador, Fisioterapeuta, Terapia ocupacio-
nal, Educadores, Logopedas, Psicélogos, Médicos especialistas: ORL, oftalmologia... b)Objetivos:
Con los programas de AT lo que se pretende es optimizar los recursos de cada paciente que pre-
senta trastornos en su desarrollo para poder ser capaz de relacionarse con su entorno de la forma
mas efectiva, posibilitar su autonomia personal en la medida de lo posible y prevenir la aparicion
de otros posibles factores de riesgo que acontecen en estos pacientes. ¢) Métodos: Programas de
Intervencion Temprana especifica, multidisciplinar y personalizada: 1) Pacientes que requieran in-
tervencion especifica de los equipos de salud mental infantil como nifios con retraso mental, psico-
patologias, trastornos del comportamiento y trastornos generalizados del desarrollo. 2) Intervencién
psicoeducativa en nifios de 0-6 afios con trastornos del desarrollo psicomotor, trastornos especificos
del desarrollo del lenguaje y del habla, 6 trastorno mixto (afectacién de funciones motrices y del
lenguaje), trastornos sensoriales, 6 trastornos hipercinéticos. 3) Tratamiento rehabilitador y fisiote-
rapia en pacientes con trastornos funcionales neuromotores como nifios con dano cerebral (PCl 6
con secuelas ante una noxa en el SNC), mielomeningoceles, paralisis motoras de origen periférico,
enfermedades motoras, lesiones 6 secuelas que afectan al aparato locomotor impidiendo la correcta
sedestacion, bipedestacion 6 deambulacion. 4) Intervencion con terapia ocupacional en aquellos
casos que requieran una estimulacion precoz psicomotriz, técnicas de ensefanza para facilitar la
alimentacion (succion, deglucion y masticacion) y ayuda para las actividades de la vida diaria. (Ta-
blas Il1, IV, V y VI)
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Conclusiones
El objetivo de la “Atenciéon Temprana” es establecer una red interprofesional capaz de trabajar de
forma undnime para promover actitudes preventivas y para promocionar la salud y el bienestar de
aquellos niflos mas vulnerables, intentando como objetivo comin mejorar siempre su calidad de
vida y su autonomia como persona.

Ademas es fundamental que tanto en atencién Temprana como en Atencién primaria se tra-
baje para establecer estrategias sobre la ciudadania con el fin de instaurar el respeto y el buen trato
a la infancia.

Tabla III. Signos de alarma en el desarrollo psicomotor has ta los 6 meses
Etapa Neonatal
-Llanto débil.
-Ausencia de respuesta pupilar a la luz, movimientos oculares anormales
-Ausencia de respuestas reflejas ante un sonido (parpadeo, agitacion 6 despertar),ausencia
de reaccion frente a un sonido.
-Actividad disminuida, trastornos del tono, reflejos arcaicos débiles o ausentes, asimetrias
del tono, actividad y/o reflejos.
-Convulsiones, actividad distonica en manos, hiperextension cefalica, movimientos
cefélicos repetitivos.
-Trastornos del estado de vigilia, irritabilidad mantenida.
-Macrocefalia, microcefalia, estancamiento del perimetro craneal durante al menos tres
meses del primer afio de vida, otras dismorfias craneos-faciales.
Entre el primer y segundo mes:
-Ausencia de sonrisa social.
-No respuesta visual a la cara humana, ni seguimiento visual.
-No emite sonidos de balbuceo 6 emisién de sonidos monocordes, sin expresividad.
-Irritabilidad permanente, sobresaltos exagerados. No se calma con la voz materna.
- Pulgar adductus sobre todo unilateral.
- No reaccion frente a sonidos fuertes.
-No sostén cefalico
Cuarto mes:
-Ausencia de sonrisa y de sonidos guturales cuando se le habla. No orienta la mirada hacia
la voz materna.
-Ausencia de sonrisa. Indiferencia ante el entorno.
-No hace sonar un sonajero
-Asimetria en la actividad de las manos.
-Ausencia en el seguimiento visual de los objetos.
- No reclama atencion. Pasividad excesiva frente al entorno.
- Hipertonia de los aductores.
Sexto mes:
-No emision de sonidos con diferentes tonalidades ¢ persistencia de sonidos monocordes.
- No orienta la mirada o la cabeza hacia la voz materna
- No coge los objetos que tiene a su alcance.
-Pasiva excesiva. Alteracion importante del ritmo vigilia-suefio.
-Persistencia de reflejos arcaicos, persistencia del reflejo tonico-asimétrico del cuello.
-Hipotonia de cuello y tronco con hipertonia de extremidades inferiores.
-No sedestacion con apoyo, sobre todo si se acompafia con un enderezamiento intenso en
bipedestacion.
- Escaso seguimiento visual de obietos v personas.
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Tabla IV. Signos de alarma en el desarrollo psicomotor has ta los 24 meses

Noveno mes:

-Patrén de conducta repetitivo

-Hipotonia del tronco, ausencia de sedestacion sin apoyo.

-Espasticidad de miembros inferiores. Hipotonia de tronco.

-Ausencia de desplazamiento auténomo.

-Ausencia 6 trastorno de la prension-manipulacion.

-Ausencia de balbuceo.

-Ausencia del reflejo paracaidas.

12 meses:

-Ausencia de interés por el medio

-Pérdida de hitos conseguidos en etapas anteriores.

-Ausencia de bipedestacion.

-No entiende la negacion.

-No reconoce la persona de papa ni mama. No comprende palabras familiares, ni
ordenes sencillas como “dame” ¢ “toma”.

-Dificultad o indiferecia al visualizar objetos sencillos.

-No manipulacion de los objetos, no los golpea ni los tira al suelo.
-Presencia de reflejos anormales (babinski).

15 meses:

- No sefiala con un dedo lo que quiere.

-No emite monosilabos.

-No es capaz de manipular varios objetos a la vez.

-No repite actos buscando elogios, no entiende los elogios ni las negaciones.
18 meses:

-Ausencia de deambulacion.

-Ausencia de bisilabos con intencionalidad (mama, pap4, agua...)

-Pasa continuamente de una actividad a otra.

-No garabatea, ni tiene manipulacion fina.

-No muestra interés por el entorno familiar, no sefiala objetos ni personas familiares
cuando se le nombran.

24 meses:

-Ausencia de participacion en actos cotidianos (comer,vestirse...)

-No pasa paginas de libros ¢ cuentos. No presta atencion a narraciones 6 cuantos
infantiles.

-Estereotipias verbales.

-Incapacidad para realizar 6rdenes sencillas que no se acompaiien de gestos.
-No respuesta cuando le llaman.

-Incapacidad de realizar un juego simbdlico.

Tabla V. Signos de alarma en el desarrollo psicomotor desde los 4 a los 6 afios

4 afos:

- No es capaz de realizar actividades cotidianas como comer solo 6 vestirse.
- No hace frases complejas de mas de 10 palabras.

-No muestra interés por el entorno.

-No es capaz de copiar una figura sencilla como una cruz o un circulo.

6 afios:

- No distingue entre derecha e izquierda.

- No uso correcto y comprensivo del lenguaje.

-Problemas en la integracion y aprendizaje escolar.
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Tabla VI. Actividades previas al alta en el RNPT de muy bajo peso con patologia
concomitante

-Screening metabdlico y valoracion sensorial oftalmoldgica y auditiva.

-Valoracion neuroldgica seriada.

-Ecografia craneal seriada y/o TC craneal y/o EEG.

-Ensefianza a los padres de técnicas de resucitacion cardiopulmonar, monitorizacion a
domicilio y oxigenoterapia domiciliaria.

-Realizacion previa al alta de estudio de funcién hepatica, renal, hierro sérico,
hematocrito y metabolismo fosfocélcico.

-Asegurarse de una correcta inmunizacion (vacuna VHB, calendario vacunal, y
profilaxis de VSR).

- Agenda de citas intentando coordinar las citas con Atencion Temprana, trabajador
social, consultas con especialistas del hospital....

Bibliografia

1)Jorrit F. de Kieviet; Jan P. Piek; Cornelieke S. Aarnoudse-Moens; et al. Motor Development in Very
Preterm and Very Low-Birth-Weight Children From Birth to Adolescence: A Meta-Analysis. JAMA.
2009;302(20):2235-2242.

2)AJ. Brouwer et al. Intracranial hemorrhage in full-term newborns: a hospital-based cohort study.
Neuroradiology (2010) 52:567-576.

3)Robles Vizcaino C, Poo Arglielles M?P, Poch Olivé ML. Atencién temprana: recursos y pautas de
intervencion en ninos de riesgo o con retrasos del desarrollo En: Protocolos Diagnéstico Terapéuti-
cos de la AEP: Neurologia Pediatrica. 2008.

4)Pons Tubio A, Daniel Armenta Gil D, Espin Quitante C, Gonzalez Rojas R et al. Proceso ATEN-
CION TEMPRANA. En proceso asistencial integrado: Consejeria de Salud, Junta de Andalucia. Se-
villa. 2006

5)Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana. Definicién de Aten-
cién Temprana. Libro Blanco de la Atencion Temprana. Madrid: Real Patronato sobre Discapaci-
dad.2005

6)Robles Vizcaino C, Ocete Hita E, Benitez Feliponi A, Santos Pérez JL. Exploracion Neurolégica En:
Ruiz Extremera A, Robles Vizcaino C (Eds.) Nifios de Riesgo. Madrid: Norma Capitel 2004. p269-
284.

7)Bavelier D, Neville H. Neuroplasticity, Developmental. En: Ramachandran VS (ed). Encyclopedia
of the Human Brain, vol 3. New York, Academic Press 2002, p. 561-578.

8)Flérez J. Genes y cerebro en el sindrome de Down. En: www.down21.org/salud/neurobiologia/
Genes_cerebr.htm

9)Yusuf HKM, Islam K. Brain development. En: Ramachandran VS (ed). Encyclopedia of the Human
Brain, vol 1. New York, Academic Press 2002, p. 493-507.

10)Le Métayer M. Desarrollo del nifio. Reeducacién cerebromotriz del nifio pequeno. Barcelona:
Masson, 1995. p 9-37.

{279}






CAPITULO 25

OBESIDAD EN LA INFANCIA
Carlos Ruiz Cosano | Emilia Orihuela Barea







Capitulo 25. Obesidad en la infancia

Carlos Ruiz Cosano Departamento de Pediatria Facultad de Medicina de Granada
Emilia Orihuela Barea Centro de Salud de Guadix, Granada

Introduccién

La obesidad infantil es, sin temor a equivocarnos, la patologia crénica mds importante que afecta a
los nifos del hemisferio norte, es decir de los paises desarrollados. No existe un articulo cientifico
o de divulgacion que trate la obesidad infantil que no refiera las cifras de incidencia y prevalencia,
con el objetivo de centrar el objetivo y problema al que nos enfrentamos. En este sentido, Freed en
1947, publicaba un interesante trabajo en el que afirmaba: “el interés médico que se concede al es-
tudio de la prevencion y el tratamiento de la obesidad bien puede calificarse de insuficiente no sélo
comparativamente, sino también de forma absoluta”. En 1977, y tras una revisién de Valtueiia Bor-
ques, en el indice Médico Espanol, que afectaba a los 8 afos previos, s6lo encontré cuatro articulos
que trataran sobre obesidad infantil, siendo tres autores espanoles: D’Ors, Prandi Farras y Taracena
del Pifal. En Espafa, hemos de esperar hasta el afo 1985, ano en que se publica el que ha sido,
quizas, el primer estudio epidemiolégico sobre la obesidad infantil, dirigido por el Prof. Bueno, el
estudio Paidos’84. En él se comunicé una prevalencia de obesidad infantil en Espafia del 4,9% para
ninos de ambos sexos de 6-12anos de edad. Todos sabemos que estas cifras han cambiado de forma
espectacular. En el estudio EnKid el segundo gran estudio epidemioldgico sobre la obesidad infantil
en Espaia, se comunica una prevalencia de esta enfermedad del 13,9%, tomando como valor de
referencia el percentil 97 de las Tablas de la Fundacién Orbegozo., con una prevalencia de sobre-
peso del 12,4%. Considerando ambas, describe que 26,3% de la poblacién infantil de principios de
la primera década de este siglo tenia un incremento no deseable de peso.

En el muy reciente estudio de prevalencia de la obesidad infantil en Espafa, dirigido por
el propio Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, denominado: “Estudio de Prevalencia
de Obesidad Infantil “Aladino” (Alimentacién, Actividad fisica, Desarrollo infantil y Obesidad), y
realizado sobre una muestra poblacional de 7923 nifios y nifas reclutados entre octubre de 2010 y
mayo de 2011, arroja una prevalencia global de sobrepeso del 26,1% y de obesidad del 19,1%, en
suma, un 45,2% de la poblacién objeto del estudio tiene una alteracién en el sentido de incremento
de su peso corporal .

Finalmente la OMS, hacia publicos los siguientes datos en marzo del 2011: el sobrepeso y la
obesidad son el quinto factor principal de riesgo de defuncién en el mundo. Cada afo fallecen por
lo menos 2,8 millones de personas adultas como consecuencia del sobrepeso o la obesidad. Ade-
mas, el 44% de la carga de diabetes, el 23% de la carga de cardiopatias isquémicas y entre el 7% y
el 41% de la carga de algunos canceres son atribuibles al sobrepeso y la obesidad. A continuacién
se presentan algunas estimaciones mundiales de la OMS correspondientes a 2008: 1) 1500 millones
de adultos de 20 y mds afios tenian sobrepeso. 2) De esta cifra, mas de 200 millones de hombres y
cerca de 300 millones de mujeres eran obesos. 3) En general, mas de una de cada 10 personas de
la poblacién adulta mundial eran obesas.

En 2010, alrededor de 43 millones de nifios menores de cinco afos de edad tenian sobre-
peso. Si bien el sobrepeso y la obesidad tiempo atrds eran considerados un problema propio de los
paises de ingresos altos, actualmente ambos trastornos estdn aumentando en los paises de ingresos
bajos y medianos, en particular en los entornos urbanos. En los paises en desarrollo estdn viviendo
cerca de 35 millones de nifos con sobrepeso, mientras que en los paises desarrollados esa cifra es
de 8 millones.
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En el plano mundial, el sobrepeso y la obesidad estan relacionados con un mayor nimero
de defunciones que la insuficiencia ponderal. Por ejemplo, el 65% de la poblacién mundial vive en
paises donde el sobrepeso y la obesidad se cobran mds vidas que la insuficiencia ponderal (estos
paises incluyen a todos los de ingresos altos y la mayoria de los de ingresos medianos).

Un dato que puede ser de interés, en febrero de 2010, la primera dama de los EEUU, Mi-
chelle Obama, fue la maxima impulsora en su pais del programa “Let’s Move” cuyos objetivo fun-
damental es innovar el abordaje multifactorial que precisa el tratamiento de la obesidad infantil con
la finalidad de alterar la evolucion que esta enfermedad desarrolla en Estados Unidos. Entre otros
cambios, apuestan por pasar de un abordaje nacional del problema a uno mas cercano desarrollado
en escuelas, barrios y familia. Como vemos en la (Figura.-1), los porcentajes de sobrepeso y obe-
sidad infantil, son realmente importantes en este pais, y si observamos con detenimiento, nosotros
nos hemos acercado peligrosamente a esos mismos valores poblacionales.

En consecuencia, los pediatras del inicio del S. XXI, sobre todo los
que dedicamos nuestra labor asistencial en los paises denominados desarrollados, hemos de reco-
nocer, aceptar, asumir, tratar y prevenir, la primera enfermedad crénica de nuestros nifos, que no es
otra que el sobrepeso y la obesidad.

En este sentido no podemos por menos que considerar a esta enfermedad como un auténtico
problema sanitario social, que afecta y sale mas alla del ambito de una consulta pediatrica clinica
y frente al cual debemos establecer cuestiones sobre el abordaje, [6gicamente integral, que precisa
esta enfermedad. Intentaremos en este capitulo establecer e intentar dar una serie de pistas que
puedan ayudarnos a mejorar el tratamiento de estos nifos.

Concepto de obesidad

La obesidad es una enfermedad crénica multifactorial, fruto de la interaccién entre genotipo y
ambiente. En paises desarrollados como el nuestro, afecta a un gran porcentaje de la poblacién de
todas las edades, condiciones sociales y en ambos sexos. Una forma aceptada para la definicién de
la obesidad en el nifo es el indice de masa corporal (IMC) o indice de Quetelet, que se calcula por
peso (kg)/talla2 (metros), expresado como z score de desviacion estdndar ajustado para la edad y
el sexo, habiendo diversos estandares de referencia, lo que permite establecer comparaciones con
estudios internacionales. En las poblaciones infantil y juvenil, se utilizan como criterios para definir
el sobrepeso y la obesidad los valores especificos de los percentiles 85 y 97, respectivamente.

Etiopatogenia

La obesidad es, desde nuestro punto de vista, un ejemplo paradigmatico en lo que a una enfer-
medad de origen multifactorial se refiere. Se han descrito una serie de genes que condicionan el
desarrollo de obesidad, de hecho algunos autores afirman que hasta en un 60-80% de los casos la
predisposicion genética o diferentes mutaciones estan presentes, no obstante hemos de considerar
que en los dltimos cincuenta a sesenta afos, nuestra carga genética no ha variado, y sin embargo
epidemiol6gicamente como hemos observado, la prevalencia de obesidad se ha cuadruplicado y en
algunos casos mds, en consecuencia factores ambientales, demostrados, como son el sedentarismo
y el exceso de aporte energético alimentario.

Podemos clasificar la obesidad desde el punto de vista etiopatogénico considerando las si-
guientes posibilidades: 1) Enfermedades endocrinas clasicas que se asocian con obesidad: Hipo-
tiroidismo, déficit de Hormona de Crecimiento, sindrome de Cushing, insulinoma. 2) Desérdenes
estructurales del hipotdlamo que se asocian con obesidad. 3) Genes asociados a la sefhalizacién
de leptina: leptina, proopiomelanocortina (POMC). 4) Variacion en genes que pueden afectar al
balance energético: FTO. PPAR-y. 5) Obesidad sindrémica y 6) Obesidad adquirida: Medicacién
asociada a la ganancia de peso. AD36: el virus de la obesidad, factores ambientales, epigenética de
la obesidad.

Haremos una somera definicién de cada uno de los apartados, pues no es objeto de este
capitulo hacer una revision exhaustiva de la etiopatogenia de la obesidad.

Enfermedades endocrinas clasicas que se asocian a obesidad. El hipotirodismo estd asocia-
do a una moderada ganancia de peso y de indice de masa corporal en uno a dos puntos. En nifos
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con déficit de hormona de crecimiento se ha observado una disminucién de la secrecién integrada
de hormona de crecimiento, y una menor respuesta de hormona de crecimiento a estimulos de
caracter farmacolégico. Se ha observado que en los pacientes adultos con déficit de hormona de
crecimiento tienden a desarrollar sindrome metabdlico. El exceso de glucocorticoides que ocurre
en el sindrome de Cushing, favorece la gluconeogénesis, resistencia a la insulina, inhibicién de la
lipdlisis y estimulo de la lipogénesis.

Deso6rdenes estructurales del hipotalamo asociados a ganancia de peso. La obesidad de
origen hipotaldmico se puede explicar porque afecciones o malformaciones congénitas que afecten
a esta region encefélica pueden alterar el nicleo hipotalamico ventromedial, el nicleo arcuato, el
nucleo paraventricular, el nicleo dorsomedial, y el area lateral del hipotdlamo, que estan involucra-
das en el control del apetito y regulacién energética, dado que en esta zona se producen diversos
neuropéptidos implicados en la regulacion del apetito y saciedad como neuropéptico Y, péptidos
anorexigenos semejantes a la melanocortina, o bien se pueden alterar las sefales periféricas relacio-
nadas originadas por elpéptido semejante al glucagén (GLP-1), grelina, insulina y leptina.

Genes asociados a la senalizacion de la leptina. El descubrimiento de la leptina y su recep-
tor constituye uno de los hallazgos mas interesantes en la dltima década. La leptina desempefia un
papel importante en la regulacién del peso corporal, circula libremente y unida a otras proteinas y
sus niveles son mas bajos en sujetos obesos, relacionandose negativamente con el indice HOMA
y leptina sérica y de forma positiva con los niveles de adiponenctina. EL POMC es un polipéptido
producido en el nicleo arcuato cuya expresion se regula positivamente por la LEP. Las mutaciones
en el gen POMC en un grupo de pacientes de origen aleman unido a un déficit de ACTH se carac-
terizaba por pelo rojizo, hiperfagia y obesidad severa de aparicion precoz. En humanos mutaciones
en homo y heterocigosis para el gen MC4R originan obesidad, hiperfagia, hiperinsulinismo e incre-
mento lineal del crecimiento en ninos (Figura.2).

Variacion de genes que pueden afectar al gasto energético. FTO. Estudios de escaneos am-
plios del genoma Wide Genome Association (GWA), han observado que la forma mds comdn de
polimorfismos de un solo nucleétido (SNPs) en el Gen FTO (Fat mass and obesity associated) se aso-
cian de forma muy evidente a mayor indice de masa corporal, y adiposicidad tanto en nifios como
en adultos. Los receptores activados por proliferadores de peroxisomas de tipo gamma (PPAR-y)
estan implicados en la diferenciacién de los adipocitos desde sus precursores (Figura.2).

Obesidad sindrémica. Mdltiples sindromes de causa genéticas se asocian a obesidad, aun-
que es verdad que en estos pacientes la obesidad recibe la atencion médica, debido a que forma
parte del propio sindrome. En estos destaca el Sindrome de Prader-Willi, Bardet Biedl y otros. En el
Sindrome de Prader-Willi se han descrito altos niveles de grelina circulantes.

Obesidad adquirida. Se han asociado con la obesidad drogas como psicétropos, glucocor-
ticoides, antipsicoticos (antidepresivos triciclicos), antiepilépticos (valproato y carbamazepina) y
algunos antihipertensivos (propranolol, nifedipino). De todos es conocido la influencia de factores
ambientales, y que se han demostrado en numerosos estudios realizados en poblaciones de asiati-
cos e hispanos nacidos y educados en Estados Unidos con los inmigrantes de su propia comunidad.
La respuesta diferente de algunos pueblos a condiciones ambientales puede ser el resultado de una
variacion genética, pero hay evidencia de la expresién genética relacionada con el riesgo de enfer-
medad puede ser modificada durante el desarrollo Estos cambios epigenéticos incluyen metilacién
que usualmente suelen ocurrir durante el desarrollo prenatal y el periodo postnatal precoz. Hay
evidencias cada vez mas importantes en las que se demuestra que la nutricién materna es un factor
clave para estos cambios epigenéticos.

Factores ambientales: El exceso de alimentacién durante el periodo prenatal y de lactancia,
la malnutricién materna, el tipo de estructura, el nivel socioeconémico (clase social baja en los
paises desarrollados y clase social alta en paises en vias de desarrollo), factores relacionados con el
clima, la falta de ejercicio fisico y el facil acceso a la comida asi como las horas viendo la television
son factores que favorecen el desarrollo de obesidad, y actdan de manera muy determinante en
nuestro medio. Los nifos que ven mas horas la televisién tienen mas posibilidad de tomar aperitivos
mientras estan delante del televisor, y a la vez la television reemplaza las actividades al aire libre
que consumen mas energia, como los juegos o deportes.
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Figura.- 2. Genes asociados con obesidad y medidas antropométricas. BMI:
Indice de Masa Corporal. WC: perimetro de cintura. WHR: Cociente
Perimetro de Cintura/Perimetro de cadera. Weight: Peso. Tomado de:

Herrera BM, Cecilia ML. The genetics of obesity. Curr Diab Rep. 2010; 10:

498-505 (23).
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La obesidad queda definida como una enfermedad de caracter multifactorial. Excepto en
algunos sindromes monogénicos, las alteraciones en los genes que causan fenotipos obesos expre-
san sus efectos a través de la interaccién con el medio ambiente. Mas de 600 genes, marcadores
y regiones cromosomicas se relacionan con fenotipos obesos. En consecuencia ademas de la pre-
disposicion genética, en la patogenia de la obesidad van a influir condiciones ambientales como
region, climatologia, condicionantes culturales y gastronémicos ademads de la vida sedentaria que
en la actualidad suelen desarrollar nuestros nifos, sin olvidar factores psicolégicos, que conllevan
a una ingesta excesiva como reaccién inadecuada a situaciones ambientales, que perpetda la inac-
tividad y la bulimia, circunstancia mas frecuente en escolares mayores y adolescentes.

Diagnostico.
Como en cualquier enfermedad en el diagnéstico de la obesidad se requiere una correcta anamne-
sis, exploracion fisica, medidas antropométricas y examenes complementarios.

Anamnesis. Debe ser lo mas correcta y completa posible. Son datos que no deben faltar, el
peso y talla al nacer, edad gestacional. Tipo de lactancia, calendario de introduccién de la alimen-
tacion artificial y también complementaria. Antecedentes personales de enfermedad, sobre todo
endocrinopatias, valoracion del desarrollo psicomotor. Antecedentes familiares de obesidad, elabo-
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rando si es posible un arbol genealégico, y determinar la existencia en los familiares de hipertensién
arterial, hipercolesterolemia, gota, y enfermedades cardiovasculares. Es obligado realizar dos tipos
de encuestas: dietética y de ejercicio fisico.

Encuestas Alimentarias. Debe realizarse al menos de 3 dias, y un festivo. Es conveniente
indicar si el alimento es crudo o cocinado, con o sin desperdicios. Conviene indicar la ingesta
azlcar, pan, aceite, tapas, refrescos, bebidas alcohdlicas, dulces, chocolate, frutos secos, patatas
fritas, etc. Es importante mencionar la calidad y tipo del alimento, tipo de leche, carnes, pescados,
pan, mantequilla o margarina, asi como si se trata de un alimento precocinado, listo para comer. Es
recomendable que se haga una ultima encuesta recordando los alimentos que se ingirieron el dia
anterior.

Encuesta de Ejercicio Fisico. Respecto al ejercicio fisico se disponen de distintos cuestiona-
rios, quizas uno de los mas empleados sea el “Yesterday Activity Checklist”.

Exploracion Fisica. Debemos empezar por una exploracién pediatrica completa, donde la
inspeccion juega un papel fundamental. Es basico determinar la existencia de rasgos dismérficos o
datos que en la exploracién nos sugieren un cuadro de cardcter sindrémico. La determinacién del
tono muscular y una correcta exploracién neurolégica también nos sera muy util, sobre todo en
aquellos casos en los que la obesidad nos oriente hacia una etiologia orgdnica subyacente. Buscar
el signo tipico de acantosis nigricans tipicamente localizado en la piel de la nuca y axila, como
manifestacién de un engrosamiento de la piel y que se correlaciona directamente con insulinorre-
sistencia es obligado. Una vez finalizado el examen fisico realizaremos medidas antropométricas y
determinacion de la tension arterial.

Medidas antropométricas. Peso, talla, talla sentado si apreciamos cierta desproporcién en-
tre segmento superior e inferior, perimetro cefdlico, cintura, cadera, brazo y muslo izquierdos. El
perimetro braquial es el mas interesante para el célculo de la valoracién nutricional y le relacién
perimetro de la cintura y perimetro de la cadera es un indice para conocer la obesidad troncular o
androide, que tiene una buena correlacién con el desarrollo de obesidad adulta y riesgo de enfer-
medad cardiovascular.

Indice de Masa Corporal. La determinacién del Indice de Masa Corporal (Peso/Talla2), es
bésica. Es un buen factor predictivo de la concentracién de HDL y los niveles de colesterol total.
También se ha demostrado una buena correlacién entre el IMC infantil y la fracciéon LDL y el co-
lesterol total en la edad adulta, al igual que un mayor IMC se correlaciona con una mayor proba-
bilidad de desarrollar un sindrome metabdlico. Al igual ocurre con el estado inmunoinflamatorio,
la adiposidad y la enfermedad cardiovascular. Para determinar el valor del resultado del célculo
del IMC, se recomienda el uso de tablas homologadas para la poblacién de referencia. En Espafa,
estan recomendadas las tablas por sexos elaboradas en el Estudio Transversal Espanol, las tablas de
[a OMS (36), o las de la IOTF.

Cuantificacion de la Masa Grasa. La cuantificacion de la masa grasa es un dato de interés
no s6lo en el diagndstico de la obesidad, sino también como criterio de control del tratamiento.
Existen diversos métodos, hidrodensitometria, pletismografia por desplazamiento de aire, técnicas
isotépicas, absorciometria dual de rayos X y técnicas de imagen como la RNM o el TAC. Todas ellas
de gran interés, pero de escasa aplicacién practica. En este sentido la antropometria unida a la de-
terminacion de los pliegues cutaneos tiene utilidad como métodos de uso en la practica diaria o en
los estudios de campo. La determinacion de los pliegues cutdneos es ampliamente conocida, reali-
zandose mediante el uso del compas de espesor (Holtain Skinfold Caliper), midiendo los pliegues
tricipital, bicipital, subescapular y suprailiaco anterior. Obtenidos los resultados debemos aplicar
una serie de férmulas para poder conocer el compartimento graso.

Aunque con ciertas dificultades, referidas sobre todo a la estandarizacion de los resultados
como consecuencia de las constantes variaciones del estado nutricional en los nifios, la bioimpe-
danciometria o impedancia bioleléctrica, es un método interesante para la valoracién del estado
nutricional en nifos, debido a que es una técnica sencilla, rapida y no invasiva que demuestra bue-
na correlacion en los compartimentos corporales. Algunas situaciones clinicas tales como deshidra-
tacion, edemas, o ascitis pueden alterar los resultados. También es Gtil la impedancia bioleléctrica
en el control y seguimiento del tratamiento.
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El resto de técnicas nominadas por sus caracteristicas y dificultad son de uso muy especiali-
zado, que no las hacen recomendables para el diagnéstico clinico diario.

Examenes Complementarios. Dada la asociacién de la obesidad con algunas enfermedades
metabdlicas y endocrinolégicas es obligada la realizacién de los siguientes examenes complemen-
tarios: hemograma, bioquimica, perfil lipidico, perfil tiroideo, insulina basal, y edad ésea. En oca-
siones y si hay sospecha de que la obesidad es un signo mas de un cuadro sindrémico habra que
realizar estudio genético, o pruebas de imagenes con TAC, RNM o ecografia abdominal. En ocasio-
nes si la clinica lo sugiere habra que determinar cortisol libre urinario o incluso test de tolerancia a
la glucosa. Una de las patologias que nunca debemos de olvidar, sobre todo en escolares mayores y
preadolescentes, por sus implicaciones prondsticas, es el diagnéstico del Sindrome Metabdlico. La
obesidad infantil se ha mostrado al igual que el adulto como un importante factor de riesgo para el
desarrollo de Diabetes Tipo 2.

Prondéstico

La obesidad infantil considerada como una enfermedad crénica, es una entidad clinica en la que el
fracaso terapéutico es muy elevado, y en la que consiguientemente las complicaciones que puedan
presentarse lo van a hacer con mayor frecuencia. Por otra parte, un gran nimero de niflos obesos
y, sobre todo, un gran ndimero de padres de nifios obesos, no aprecian esta alteraciéon nutricional
como una auténtica enfermedad, lo que conlleva a que la prevencién de complicaciones y enfer-
medades futuras que estan descritas y se van a presentar, seca casi imposible.

Entre las complicaciones que se pueden presentar encontramos las siguientes:

Cardiovasculares. Hipertension arterial, que favorece el desarrollo de hipertrofia ventricular
izquierda. Mayor riesgo de enfermedad cardiovascular en el adulto. La Hipertension se correlaciona
de forma inversa con los niveles de HDL-C. También se relaciona la hipertensién con la resistencia
a la insulina, favoreciendo el desarrollo posterior del Sindrome Metabélico.

Trastornos del Metabolismo Lipidico. Estd mas que demostrada la relacién entre obesidad
e hiperlipemias, en concreto con el incremento de la fraccion LDL-C y la hipertrigliceridemia, asi
como su relacion con el riesgo cardiovascular.

Sindrome Metabdlico. La obesidad se asocia al desarrollo de resistencia a la insulina, hipe-
reinsulinemia, hipertensién y Diabetes Tipo 2.

Alteraciones digestivas, como estrefiimiento, colecistopatias, incremento de las transamina-
sas y distintos grados de esteatosis hepdtica.

Alteraciones en el desarrollo sexual: micropene por exceso de grasa, lipomastia, pubarquia
prematura o pubertad adelantada. En los varones las dos primeras afecciones tienen una importan-
cia enormemente relevante en la esfera del comportamiento con repercusiones psicolégicas muy
importantes.

Complicaciones Respiratorias: mayor incidencia de asma e infecciones bronquiales. Son
también mas frecuentes las apneas del suefio, y en consecuencia los trastornos del sueno, lo que
conlleva un mayor cansancio en estos pacientes, y entre otras cosas, un peor rendimiento escolar.

Complicacines osteoarticulares: epifisiolisis de la cabeza femoral, enfermedad de Blount,
escoliosis o genu valgo, entre otras.

Complicaciones dermatoldgicas, en forma de dermatitis, erosiones, vulvovaginitis, erosio-
nes perivulvares, lipoatrofia, o estrias en las nifias. Estas Gltimas pueden incrementar una menor
autoestima por la alteracién de su imagen corporal, agravando las complicaciones que podriamos
denominas de caracter psicosocial.

Complicaciones psicoldgicas o psicosociales. Suele existir rechazo por parte de los compa-
fieros del colegio, aislamiento, comportamientos depresivos, lo que va a originar un incremento en
la ingesta alimenticia, una menor actividad fisica (escasa participacion en los juegos y actividades
en el colegio), y un incremento del peso, cerrandose de esta manera un circulo vicioso que incre-
menta el estado depresivo y el trastorno de comportamiento de estos nifios.
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Tratamiento

El tratamiento de la obesidad en pediatria es de cierta complejidad, que viene definida por el ca-
racter multifactorial que la condiciona, y en el que los factores ambientales, culturales, costumbres
gastrondémicas, la familia y los habitos alimenticos actuales, juegan en contra. A esto hay que sumar,
una circunstancia diferenciadora con el tratamiento en el adulto, y es el propio paciente. El no es
consciente de su obesidad, no tiene sensacion de estar enfermo, sobre todo en los primeros afos, y
lo que es mas importante, en general los padres tampoco aprecian el sobrepeso o la obesidad de su
hijo como un problema de salud inmediato. Estos hechos, tomados en su conjunto condicionan el
alto porcentaje de fracaso terapéutico en la edad pediatrica.

Si utilizamos el portal bibliografico Pubmed como expresién del interés que la obesidad
ha despertado en la comunidad cientifico es realmente interesante. En este sentido si escribimos la
palabra “obesity” y delimitamos las fechas observaremos que desde el afio 1975 hasta la fecha el
total de articulos publicados que contienen esta palabra es de 137.280, mientras que hasta 1975,
el total de articulos publicados es 11.390. Esto demuestra el esfuerzo y recursos que se dedican al
estudio de la obesidad. Si consideramos la evolucién de las cifras de niflos obesos en este periodo
de tiempo, como hemos descrito en la introduccién de este capitulo, observamos que se han cua-
druplicado. Una primera consecuencia que podemos extraer, es que, no hay una correspondencia
entre los recursos en investigacion, que son expresion de multiples proyectos y programas frente a
la obesidad y los resultados obtenidos. Habria que preguntarse ;Qué estamos haciendo mal?.

En Espafia, y s6lo desde la publicacién del estudio enKid 2001 hasta la dltima semana del
mes de junio de 2011 en el que se comunicé por parte del Ministerio de Sanidad los datos del
proyecto “Aladino”, se ha incrementado en un punto la prevalencia de obesidad y en dos puntos la
prevalencia de sobrepeso, considerando que en los Gltimos afnos se ha puesto en marcha por parte
de este mismo ministerio la estrategia NAOS.

Por consiguiente, hemos de considerar que, los resultados hasta ahora obtenidos no son los
que esperabamos, desgraciadamente. En nuestra comunidad auténoma de Andalucia, igualmente
existe un programa de diagndstico e intervencion frente a la obesidad infantil, ya que somos, segin
el estudio enKid, la segunda comunidad autbnoma con mayores problemas de sobrepeso y obesi-
dad de Espana, después de Canarias. Es obvio, que podamos dar las soluciones en estas paginas,
considerando todo lo anterior, pero si es nuestra obligacién como responsables de la salud de nues-
tros pacientes y del futuro de estos nifios cuando sean adultos, intentar desarrollar nuestro esfuerzo
y combatir esta epidemia, como muy bien ha definido la OMS.

Tras la lectura de este capitulo, y llegado este momento es evidente que el abordaje de la
obesidad es, al igual que su etiologia, multifactorial. Y este abordaje pasa obligatoriamente por los
siguientes puntos:

1)Reconocimiento y replanteamiento de las acciones preventivas y terapéuticas de esta en-
fermedad y de su auténtica magnitud. Tras el estudio enKid, se pudo observar que la obesidad in-
fantil, seguia un patrén determinado, que es el siguiente: mayor prevalencia en varones, con edades
entre los 6 y 13 afios, con un nivel socioeconémico y de formacién bajo, mas prevalente en las
regiones del sur y Canarias, con peso al nacer superior a los 3500g, con una ausencia casi comple-
ta de lactancia materna en los primeros meses de la vida, con una ingesta de grasas elevadas, por
encima del 38% del total del aporte energético, con un consumo elevado de bolleria, embutidos y
refrescos, con un bajo consumo de frutas y verduras, gran tendencia al sedentarismo y ausencia casi
completa de actividades deportivas reconocidas.

2)Concienciacién conceptual. En este sentido recientes recomendaciones tanto de la AAP
como de la Sociedad de Endocrinologia americana, aconsejan usar, el término de “obesidad”, para
definir e informar a los padres sobre la situacién nutricional de su hijo, mas que otros como “so-
brepeso” o “alto riesgo obesidad”, que intentan atenuar el problema en aras de una menor estigma-
tizacion de los pacientes, lo que puede conducir a que los padres también infravaloren la propia
situacion patolégica de su hijo.

3)Puesta en marcha de los planes y programas desarrollados practicamente en todo el ambi-
to nacional por las consejerias de salud, observando algunos de ellos estdn a punto de concluir.

4)Cumplimiento de los acuerdos establecidos con la industria alimentaria dentro de la es-
trategia NAOS.
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5)Implicar, motivar, a la familia y a la escuela, en la prevencién y educacion para la salud
frente a la obesidad.

6)Modificacion del curriculo escolar en la ensefianza obligatoria en lo que a actividad fisica
se refiere. Incluso con cambios de modelos pedagégicos en esta disciplina.

7)Favorecer el desarrollo de unidades especializadas, multidisciplinares, para el tratamiento
y seguimiento de los pacientes mas afectos.

8)Estimular la participacién de las asociaciones de pacientes para afrontar la obesidad, que
al estar presente en una gran parte de la poblacion, va a ser compafera y en muchas ocasiones
agravar el estado de salud de otras enfermedades crénicas.

No obstante lo anterior, los pilares del tratamiento son: dieta equilibrada, desarrollo de la
actividad fisica, y concienciacién y motivacién de la familia. Un tratamiento adecuada deberia con-
seguir una pérdida gradual de componente graso, con un nulo riesgo metabdlico para el paciente,
no producir sensacion de hambre, que preserve la masa magra, que sea facil de cumplir y no origine
situaciones de estrés, que no modifique el normal crecimiento, que permita una actividad normal,
que favorezca el desarrollo de hébitos nutricionales saludables y que como consecuencia de todo
ello prevenga el desarrollo de obesidad en la etapa adulta.

Dieta. Es la base del tratamiento. Debe ser desarrollada y contralado por un experto en nu-
tricion. Como norma general debe ser equilibrada en principios inmediatos, hipocalérica, moderada
en hidrocarbonados ricos en almidones, restringiendo drdsticamente los azicares refinados, apor-
tando verduras, vegetales y frutas, siendo pobre en grasas, prohibiendo los alimentos ricos en coles-
terol y acidos grasos saturados. Se deben aportar suplementos de calcio, minerales y vitaminas.

Ejercicio fisico. Hay multiples pautas y recomendaciones, es una
parte fundamental del tratamiento, debiendo ser mantenido, regular, estimulando actividades en el
colegio, al aire libre luchando contra el sedentarismo y la ingesta que conlleva.

Medicacion. Aunque existen en el mercado algunas presentaciones terapéuticas para el tra-
tamiento farmacolégico de la obesidad, no se aprueban su uso en pediatria salvo algunas situacio-
nes como son en obesidades mérbidas y en edades superiores a los 16 afios.

Cirugia bariatrica. Segin las recomendaciones de la Sociedad Americana de Endocrinolo-
gia, serian candidatos a cirugia baridtrica, adolescentes en estadios de Tanner 4-5 o desarrollo pu-
beral cercano a la edad adulta. Pacientes con IMC superior a 50 kg/m2, con graves comorbilidades,
persistencia de obesidad mérbida a pesar de tratamiento, sin cambios en el modo de vida, con o
sin tratamiento farmacoldgico previo, que exista una adecuada estabilidad y compromiso por parte
del paciente y de la familia para proseguir posteriormente con un adecuado estilo de vida (dieta y
ejercicio fisico), y que exista una clara capacidad, competencia y experiencia del servicio médico,
en el que se realice la intervencién quirdrgica.

Figura.1 Tomado de: Wojcicki JM, Heyman MB. Let’s Move . Childhood Obesity Prevention
from Pregnancy and Infancy Onward. N Engl ] Med, 2010; 362 (16): 1457- 1459.
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Recomendaciones psicosociales. Se recomiendan programas de actuacién sobre hébitos
nutricionales y de actividad fisica para los padres y familia extensa de estos pacientes, asi como
programas de apoyo en la elaboracién de dietas saludables.

Conclusiones

La obesidad es una enfermedad que afecta a un amplio grupo de nuestra poblacién infantil espano-
la, segiin datos del Gltimo estudio epidemiolégico del 40% aproximadamente. Su abordaje debe ser
multidisciplinar (pediatras, enfermeros, psicoterapeutas, nutricionistas, expertos en actividad fisica,
trabajadores sociales), en el que la coordinacion debe ser llevada a cabo por el pediatra, como pro-
fesional que conoce al nifo en su integridad. Es fundamental implicar a la familia y la escuela en
la prevencion y tratamiento de la obesidad infantil. Es necesario un acuerdo, real y efectivo, de las
autoridades sanitarias y la empresa alimentaria, para fomentar el consumo de una dieta saludable
y poner en marcha los programas que ya estan disefiados. La obesidad, en consecuencia debemos
entenderla como un problema social, que se extiende mds alla del &mbito sanitario en el que habi-
tualmente se desenvuelve el pediatra clinico.
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Capitulo 26. Trastorno por déficit de Atencion con/sin hiperactividad (TDAH)
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Introduccién

EI TDAH es la patologia crénica mas frecuente en la edad pediatrica tras la obesidad y el asma, con
tasas de prevalencia a nivel mundial que oscilan entre el 2 y el 18%. Se trata de una patologia neu-
robiolégica clinicamente heterogénea caracterizada por la presencia de inatencion, hiperactividad
y niveles elevados de impulsividad, con gran repercusién en los ambitos social, familiar y escolar,
pudiendo persistir en la adolescencia y en la edad adulta.

Aunque puede aparecer de forma aislada, una alta proporcién de nifos con TDAH acompa-
fian comorbilidades entre las que se encuentran problemas de aprendizaje, trastorno oposicional-
desafiante, trastorno de ansiedad, depresion, trastorno bipolar, y abuso de sustancias. De aparecer
han de ser identificados y tratados adecuadamente. Ademas, hasta un 30% de los pacientes con
TDAH tienen problemas de suefio.

La proporcién hombre/mujer es de 3-5/1, posiblemente por un infradiagnéstico de las nifias
durante la infancia, por predominio en ellas del subtipo inatento. Al [legar la adolescencia se iguala
la incidencia en ambos sexos o incluso es algo superior en mujeres. Es importante un adecuado
conocimiento del TDAH para identificar y tratar adecuadamente a los pacientes, lo que condiciona
en gran medida su futuro en todos los ambitos. Cuando se diagnostica este cuadro, es conveniente
explicar de forma adaptada a la edad del nifio cual es su problema y cudles van a ser las herramien-
tas que se van a utilizar para afrontar este problema que posiblemente los acompafie a lo largo de
gran parte de su vida/toda su vida.

El nino con TDAH

Los pacientes con TDAH presentan peculiaridades neurobioldgicas que condicionan su vida en to-
dos los dmbitos. Asi pues, son pacientes que suelen tener una cierta torpeza motora, ocasionada por
su escasa coordinacion psicomotriz, lo que puede llevarlos a evitar e incluso odiar realizar activida-
des deportivas, tan deseadas para otros nifos. Ademds, suelen contar con una pobre organizacion
viso-espacial y temporal, perdiéndose y desorientdndose con facilidad y presentando dificultades
para comprender conceptos basados en el tiempo.

Son nifos a los que les cuesta relacionarse con sus iguales, y que presentan dificultad para
entender y seguir las reglas sociales mas elementales, con mirada poco comunicativa y gestualidad
peculiar, lo que condiciona que suelan tener pocos amigos. Asimismo, no descifran adecuadamen-
te los mensajes que les llegan via no verbal (escasa comunicacién gestual y de percepcion tactil
y visual). Presentan ademds un déficit pragmatico del lenguaje, con dificultad para comprender la
ironia y el sarcasmo.

Debido al déficit de atencién y la escasa memoria de trabajo, los nifios con TDAH presentan
dificultades para priorizar y organizar tanto sus pensamientos como su trabajo, lo que se traduce en
dificultades en el colegio que les lleva a precisar de un profesor de apoyo y/o a repetir curso. Cuen-
tan también con una marcada dificultad para adaptarse a los cambios y dificultades para trasladar
los conocimientos adquiridos con anterioridad a nuevos contextos.

Por todas las dificultades senaladas previamente, los nifios con TDAH tienen una baja au-
toestima e inestabilidad emocional, perceptible por las personas que le rodean.
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El nifio con TDAH Yy el colegio

El déficit de atencion, la hiperactividad, la impulsividad y las dificultades en el aprendizaje con-
dicionan que los nifios con TDAH no se concentren en las actividades escolares, y generalmente
conllevan a retraso/pérdida de cursos escolares. Ademds, los problemas que suelen tener estos nifios
para conciliar el suefo, con fatiga/cansancio a lo largo del dia, empeora la dificultad para concen-
trarse en las tareas que deben realizar, y por tanto la situacion en el colegio. Por sus caracteristicas
pueden sentirse rechazados por sus compaferos.

Los profesores suelen percibir a los ninos con TDAH como nifos inquietos, muy activos e
impulsivos, que no logran finalizar sus tareas ni concentrarse en clase. Todas estas caracteristicas,
suelen entorpecer el curso normal de las tareas escolares, siendo percibidos como nifios complica-
dos de manejar.

Los profesionales de la educacion deben conocer esta patologia, comprender que estamos
en presencia de un trastorno neurobiolégico, o en otras palabras que el alumno tiene innato ese
modo de comportamiento, y que no puede y, alin no sabe comportarse de otro modo. El profesor
debe saber como actuar ante este problema y que cuando aparece suele ser necesario un ajuste
en el entorno escolar, pudiendo ser necesaria la adaptacion curricular, la formacion en técnicas de
estudio, y la ayuda para la mejora de la atencion e intervencién en trastornos de aprendizaje.

Guiar al nino todos los dias en las actividades escolares puede ser una de las mejores mane-
ras de abordar los multiples problemas que afectan a estos ninos. Se debe evitar la “espiral negativa”
en el aprendizaje escolar (definida por el Prof. Artigas), que comienza con el escaso rendimiento
del nino, que frustra las expectativas del maestro, conduciendo al fracaso, a la pérdida de la autoefi-
cacia, la caida motivacional y a la pérdida de autoestima. Ademas, la evaluacién del alumno debe
medir el aprendizaje del proceso trabajado y evaluar el resultado.

El nino con TDAH vy el sueio

Los ninos con TDAH duermen peor, suelen tener problemas para conciliar el suefio, muestran mayor
actividad motora nocturna y mds parasomnias. Todas estas caracteristicas determinan que presen-
ten fatiga o cansancio a lo largo del dia, condicionando una menor concentracion en las tareas a
realizar.

El nifio con TDAH y las comorbilidades

La comorbilidad es la norma y no la excepcion en el TDAH (Figura.1), de ahi la importancia de
investigar la existencia de la misma, pues si no son identificadas y tratadas pueden complicar y em-
peorar el nivel de deterioro funcional del nifo y conducir a una mayor morbilidad y peor pronésti-
co. La comorbilidad mas frecuentemente encontrada es el trastorno de conducta (Tabla I).

Trastornos del desarrollo Trastornos psiquidtricos

Dezafiante (TOD)

del desa.tm]lu

No =& inchryen los trastornos del humor y ansiedad

Flgura 1 Comorbilidades en el TDAH. Modificado de J Child Psychol
Psychiatry 2001;42:487-92.
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Otras comorbilidades son el trastorno oposicional-desafiante, el sindrome de Tourette, trastorno
obsesivo compulsivo, trastornos generalizados del desarrollo, de la comunicacién, del aprendizaje,
del desarrollo de la coordinacién, de ansiedad, depresion y otros trastornos afectivos. En los Gltimos
anos se han acumulado evidencias acerca de una “auténtica” comorbilidad con el trastorno bipo-
lar de tipo 1 (TBP-1), evidencias que incluyen factores de riesgo compartidos, subtipo definidos, y
algunas aunque débiles interrelaciones causales. La presentacion clinica seria similar al TB en adul-
tos, observandose los sintomas patognonémicos de mania ya en edades muy precoces de la vida,
frecuentemente alternandose con episodios depresivos y estados mixtos. Sin embargo, a diferencia
de las formas del adulto, el TBP presentaria una mayor carga familiar y mas presentaciones mixtas,
con mayores y mas rapidas fluctuaciones en el estado afectivo y a excepcion de abuso de sustan-
cias, mas comorbilidad con otros trastorno psiquiatricos como el TDAH y Trastorno de conducta.
La dificultad de los nifios para reconocer y expresar sus emociones es un impedimento importante
para establecer el diagnéstico.

Tabla I. Diagnostico diferencial entre el TDAH y el Trastorno de Conducta

TDAH Trastorno de conducta
Antecedentes familiares Depresivos. TDAH Trastornos neuroticos. Bipolares
Inicio sintomas 0-30 meses 18-36 meses
Antecedentes personales  De escaso interés Enfermedades diversas

Trastornos adaptativos Alérgicos, dermatitis Alimentacion, sueflo
Periodo de oposicion Conducta hiperactiva Negativismo desafiante
2-4 aiios Egocentrismo Tozudez

Sexo Masculino de 3-1 a 9-1 Igualdad de sexos
Sintomas mas acusados En todos los ambientes Mas frecuentes en casa
(lugar)

Conducta y rendimiento =~ Muy problematicos, Bajo rendimiento, poca
escolar intensidad notable motivacion, pereza
Ante amonestaciones Olvidan facilmente Guardan rencor, malhumor
Afan de protagonismo Indicios, + Alto, +++

Celos No son acusados, + Acusados, +++

Personalidad global
Conducta social

Cuando hay visitas
Escala EDAH

Dinamica familiar
Entrevista

Exploracion psicologica

EEG
Respuesta a estimulantes

Buen niflo, buen fondo, no
tiene malicia

Como en casa, abierto,
sociable

Se altera algo mas, +

Alta global con
predominio escolar
Desajustes

Buen contacto, alegre, no
hiperactivo de entrada

CI normal o normal-bajo
Insuficiencias factoriales
Déficits de Atencion o no
Dislexia, dis-ortografia
Escasa vivencia de fracaso

Preocupacion por el
presente inmediato.
Inespecifico en > 50%
Positiva en un 75%

Exigente, ser el 1°, se sale con la
suya
Se adapta, no muy abierto.

Se altera mucho mas, +++

Alta en la familiar, baja en la
escolar.

Padres dialogan en exceso, poca
autoridad

Expectante, distante o histridnico,
no hiperactivo ni Impulsivo

CI normal o normal-alto

Sin handicaps factoriales

Perfil homogéneo

Buen nivel de lectura

Negacion; proyeccion culpa “ soy
asi...”

Relativizacion de los problemas.

Normal o inespecifico en < 50%
Negativa (positiva en 10%)

Comorbididad de ambos cuadros: 15-75%

El nifio con TDAH y su entorno

Estos nifios tienen dificultades para relacionarse con los demas, por lo que a menudo suelen tener
pocos amigos. Por su dificultad para entender y seguir las reglas sociales pueden ser nifios con-
flictivos que pueden verse involucrados en peleas, discusiones, etc. Incluso cuando no participan
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en ellas suelen ser acusados/senalados por los demas, debido a la excesiva inquietud motora que
suelen presentar. En la adolescencia el abuso de sustancias como el alcohol o el tabaco es més fre-
cuente que en ninos sin TDAH.

Los padres de nifios con TDAH

Los padres de niflo con TDAH perciben la patologia de sus hijos como un problema importante,
pues por su actividad incesante son niflos que no paran en ningin lugar y son mas susceptibles de
experimentar caidas, traumatismos, peleas con otros nifos... Ademas, desde el colegio suelen re-
cibir quejas por no finalizar las tareas escolares, ser muy impulsivos, no parar de moverse... Todos
estos hechos Ilevan a una situacién limite/preocupante para muchos padres, por lo que tratan de
buscar una solucién.

En el &mbito familiar, los nifos con TDAH suelen ser castigados con frecuencia por sus ac-
ciones y perciben que los padres estan continuamente encima de ellos para que dejen de moverse,
realicen las actividades escolares, les hagan caso... Todas estas situaciones acaban produciendo
frustracion en estos nifios e incluso sentimiento de inferioridad y rechazo por lo demas.

Una vez que se diagnostica a un nino TDAH se debe de informar a los padres de una forma
comprensible sobre las caracteristicas de la patologia de su hijo. Los padres de los nifios con TDAH
deben poseer informacién general y comprensible acerca del problema de su hijo, asi como de las
distintas opciones terapéuticas.

Se les explicara la importancia del tratamiento multidisciplinar temprano, se desculpabiliza-
ra si se sienten responsables Gnicos del problema y se enfatizara en la relevancia de su implicacion
en la intervencién terapéutica en todos los ambitos.

La informacién sobre este tema puede ser aportada por el pediatra, quien puede apoyarse
en libros, folletos, paginas web, fundaciones y asociaciones de familiares. No obstante, la familia
también debe participar en los proyectos escolares relacionados con el nifo.

Diagnéstico diferencial

El diagndstico diferencial mds importante es con el retraso mental, siendo recomendable que los
pacientes acudan al pediatra o neuropediatra con un informe psicopedagégico que refleje sus habi-
lidades y dificultades de aprendizaje incluyendo al menos una valoracién rapida de la inteligencia,
como puede ser mediante el test KBIT de Kaufman o una valoracién completa mediante el WISC-IV
(Escala De Inteligencia de Wechsler para ninos, 4* Edicion).

Para practica totalidad de los trastornos que enumeramos en los tres parrafos que siguen una
anamnesis clinica y exploracion fisica detalladas, permite establecer la sospecha diagnéstica que se
confirmara con exploraciones complementarias simples o con la valoracién psicolégica especializada.

Problemas pediatricos: dafio cerebral; trastornos auditivos y visuales; patologia tiroidea;
sindrome alcohdlico fetal; exceso de plomo; abuso de farmacos y drogas (benzodiacepinas, feno-
barbital; antihistaminicos, antiasmaticos, antiepilépticos); epilepsias: como la epilepsia ausencia
y la epilepsia del 16bulo temporal; neurofibromatosis; esclerosis tuberosa; sindromes de X fragil,
Turner, Angelman o Williams; trastornos ORL; trastornos del suefo; cefaleas; deficiencia de hierro;
enfermedad crénica; variantes de un desarrollo normal; trastorno de adaptacion; factores culturales;
problemas del habla/lenguaje; trastorno fonolégico; apraxia.

Problemas psiquiatricos: retraso mental, trastornos de ansiedad, negativista u oposicionista,
bipolar o depresién no ligados a TDAH, trastornos generalizados del desarrollo, trastornos del es-
pectro autista, especialmente el sindrome de Asperger, sindrome de Tourette, psicosis.

Otras condiciones: retraso escolar o trastornos del aprendizaje no ligados al TDAH, aban-
dono, abuso, maltrato infantil, perturbacién en el entorno familiar, infraestimulacién, sobreestimu-
lacién, altas capacidades.

Clasificacion

El DSM-IV-TR/DSM-PC clasifica el TDAH en tres subtipos en funcién de la prevalencia de compor-
tamientos especificos: 1) Predominantemente inatento (requiere al menos 6 de los 9 criterios de
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inatencion). 2) Predominantemente hiperactivo/impulsivo (requiere 6 de los 9 criterios de hiperacti-
vidad/impulsividad). 3) Combinado (cumple criterios de ambos subtipos).

Debemos recordar como criterios diagnésticos esenciales, los siguientes: a) Duracién: mi-
nimo > 6 meses, b) Comienzo: algunos sintomas <6 anos, c) Ubicuidad: en dos situaciones o mas
(escuela, trabajo, casa, etc.), d)Disfuncién: significativa en al menos dos entornos (social, académi-
co, familiar...), e) Discrepancia: excesivos para la edad y nivel de desarrollo (Cl), f) Exclusién: no
se explican mejor por otro trastorno mental.

En ausencia de marcadores bioldgicos el diagnéstico del TDAH se basa en criterios obte-
nidos mediante la observacién del comportamiento del nifo en todas las facetas de su vida diaria,
esto es, en los criterios del DSM- IV-TR / CIE-10. Hay que tener siempre presente que un nifo puede
cumplir los 18 criterios diagndsticos del DSM-IV-TR para el TDAH pero si no le afectan su vida dia-
ria no es un nino con TDAH.

Nuestro grupo de trabajo se ha centrado en el estudio de la repercusiones clinicas y neuroen-
docrinas que subyacen al tratamiento farmacolégico, habiendo obtenido interesantes aportaciones,
alguna de la cuales han sido ya publicadas en revistas internacionales de alto indice de impacto.

Pruebas complementarias

No se debe de hacer de forma rutinaria ninguna prueba complementaria. En caso de considerarse
conveniente y para el diagnéstico diferencial podrian realizarse: hemograma, hierro, ferritina, trans-
ferrina, perfil hepatico, nivel de plomo en sangre, estudio hormonal tiroideo, ECG (y/o derivacion
al cardiélogo pediatrico: sélo si en la investigacion pre- tratamiento o en el seguimiento tras trata-
miento se sospecha). Un electroencefalograma (EEG) estaria indicado sélo en presencia de sintomas
sugestivos de epilepsia y en los trastornos del lenguaje.

Abordaje del nifiio con TDAH

El objetivo del tratamiento es disminuir la frecuencia e intensidad de los sintomas y facilitar las
estrategias de los padres y de los profesionales para su control. Puesto que el nifio generalmente
no supera el TDAH, tanto los padres como el propio paciente deben de aprender a hacerle frente
y paliar esta enfermedad crénica. En este largo camino, los padres deben tener acceso a un apoyo
y orientacién psicoldgica, y los pacientes a un tratamiento de tipo cognitivo-conductual. Por tanto,
es crucial un tratamiento multidisciplinario que incluya el tratamiento farmacolégico y el psicoedu-
cativo en el que se impliquen el propio nifio, sus familiares/cuidadores, el maestro, el pediatra, el
psic6logo y el neuropediatra. El tratamiento farmacolégico va a facilitar la aplicacion de las medidas
psicoeducativas y a incrementar su eficacia.

El tratamiento combinado produce mayor normalizacién del trastorno, reduce los sintomas
nucleares y otros sintomas coexistentes, y logra mayor aceptacion del tratamiento por padres y
profesores, y con ello una mejor calidad de vida. Ademas, facilita alcanzar los mismos beneficios
terapéuticos con menores dosis de farmaco que el tratamiento farmacolégico solo.

El manejo ambiental implica educar a las personas clave incluidos los padres, el nifio y la
escuela. Para los padres, el abordaje debe incluir informacion sobre los mecanismos neurolégicos,
las caracteristicas comunes del TDAH y cémo se relacionan con los problemas anteriores y actuales
del nifo, y las expectativas futuras de la evolucién clinica y estrategias de intervencién. Es impor-
tante tener presente que la medicaciéon no mejora el coeficiente de inteligencia, y que la respuesta
a los farmacos parece mantener una correlacién directa con el C.I.

Para el nifo, una explicacion apropiada para el desarrollo y la desmitificacién del TDAH uti-
lizando metéforas especificas y ejemplos es especialmente util. En cuanto al personal de la escuela
en contacto con el nifo, no debemos asumir el conocimiento del TDAH por parte de los maestros,
siendo importante proporcionar la informacién especifica al profesorado no sélo de las dificultades
en el aula del nifio, si no también de las estrategias de intervencion y las modificaciones que deben
llevarse a cabo si es preciso.

{301}



Manual de Pediatria Social

Tratamiento farmacolégico
En Espana solo existen dos farmacos autorizados y comercializados para el tratamiento del TDAH:
el metilfenidato (MTF) y la atomoxetina. El metilfenidato tiene cuatro presentaciones distintas, que
difieren en el tiempo de duracién del efecto: 4, 8 6 12 horas. Los dos preparados de 8 horas de du-
racion difieren en la proporcién de los componentes de liberacion rapida y liberaciéon modificada
(prolongada): 50/50 y 30/70, respectivamente. En el caso de la Atomoxetina la duracién del efecto
es de 24 horas. Proximamente se van a comercializar otros dos preparados, uno con una mezcla de
sales de anfetaminas, como una opcién farmacolégica con espectro similar al del metilfenidato; y
el otro, con un principio activo diferente, la Guanfacina, cuyo campo de utilidad es similar al de la
Atomoxetina.

La eleccion del farmaco se basara en las caracteristicas del paciente, la edad, la presencia
de comorbilidad, la adherencia al tratamiento, el uso adecuado y las preferencias del paciente y/o
cuidador, y en las caracteristicas del farmaco (farmacocinética, farmacodinamia y efectos secunda-
rios). Se ha comprobado que en el adolescente el tratamiento farmacolégico adecuado disminuye
el abuso de drogas.
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Puntos esenciales

La violencia es un fendmeno generalizado que precisa un estudio del agresor y de su entorno. Pue-
de considerarse una enfermedad clinica, segin algunos autores. El acoso escolar o bullying es una
forma de violencia que merece una atencién pluridisciplinaria de maestros, psicélogos, pediatras
y juristas. La familia de los agresores y agredidos debe ser informada y orientada sobre este feno-
meno y buscar su colaboracién. El ciberacoso es una variante del acoso y se desarrolla en el uso
de internet, telefonia moévil y videojuegos on line. Pueden convertirse en un modo para ejercer un
acoso psicoldgico entre iguales. La prevencion de la violencia puede hacerse a nivel de prevencion
primaria (informacién), secundaria (deteccién) o terciaria (actuacién o intervencién). La escuela
debe comprometerse elaborando un programa anti-acoso. Existen métodos evaluados de preven-
cion del acoso en diferentes paises debidamente que pueden servir de referencia. Es un fenémeno
transcultural.

La violencia

Concepto. La Organizacién Mundial de la Salud define asi la violencia intencional: “utiliza-
cion intencionada de la fuerza fisica o de poder, bajo amenaza o directamente, contra si mismo, otra
persona, un grupo o una comunidad que tiene por finalidad, o una gran probabilidad de producir
una herida, la muerte, un dafo psicoldgico, un trastorno del desarrollo o una carencia”.

Modelo ecolégico de estudio de la violencia. El modelo ecolégico de estudio de la violencia
se basa en considerar que la violencia es el resultado de la accién reciproca y compleja de diversos
factores entre los que podemos distinguir: 1) Individuales: a) Biolégicos y personales, b) Impulsivi-
dad, c) Bajo nivel educativo, d) Abuso de sustancias psicotrépicas, e) Antecedentes de comporta-
miento agresivo, f) Antecedentes de haber sufrido maltrato, aunque no es determinante en cuanto a
su conducta futura. 2)Relacionales: a) Amistades y grupos que promueven y aprueban este tipo
de comportamiento, b) Interaccion constante al compartir el domicilio o &mbito de relacién con un
violento. 3) Comunitarias: a) La escuela, el lugar de trabajo y el vecindario, b) Cambio frecuente
de domicilio o de residencia, c) Heterogeneidad de la poblacién, d) Densidad de poblacién alta, e)
Zonas deprimidas econémica y sanitariamente, f) Desempleo elevado, g) Aislamiento social genera-
lizado. 4) Sociales: a) Apoyo de la violencia como una forma aceptable de solucionar conflictos, b)
Patria potestad por encima del bienestar de los hijos, c) Normas que refuerzan el dominio masculino
sobre las mujeres y nifos, d) Normas que apoyan los conflictos politicos y su resolucién violenta.
Para un estudio de la violencia desde el punto de vista médico deberd aproximarse a cada uno de
los ejes descritos y considerar el papel que las diferentes esferas promueven en el sujeto.

La violencia como una enfermedad clinica. Durante la década de los 90 declarada por la
OMS como la del cerebro se han desarrollado iniciativas para intentar comprender el funciona-
miento del cerebro humano. Se han desarrollado técnicas capaces de examinar in vivo el encéfalo
estudiando su forma y su funcién. La Tomografia computada, Resonancia magnética, Resonancia
funcional, Espectroscopia por Resonancia, Tomografia por emisién de positrones, Tomografia por
emision de foton Unico etc. que basadas en la informética nos facilitan el estudio del cerebro hu-
mano y también de algunos comportamientos violentos a tener en cuenta en el en el estudio indi-
vidualizado de los agresores.
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Bullyng o acoso escolar

Concepto. Olweus, investigador noruego relevante en el tema del acoso escolar define asi el bu-
[lying: “Un alumno es intimidado cuando un alumno o un grupo de alumnos le dicen palabras
desagradables, se rien, le insultan, le ignoran completamente o le excluyen de su grupo de amigos
o le descartan expresamente; le golpean, le dan patadas, le empujan o amenazan; extienden falsos
rumores o mentiras sobre él/ella, envian notas perversas y hacen todo lo posible por excluirle del
grupo”.

El bullying o acoso escolar es un fenémeno actual que esta mereciendo la atencion de pe-
diatras, pedagogos, socidlogos, antropdlogos, filésofos y juristas, Existe una mayor sensibilidad so-
cial por el comportamiento infantil, convivencia, y resolucién de conflictos. Puede ser causante de
abandono de la escuela y de cuadros depresivos graves. Se describen intentos de suicidio debidos al
acoso. Caracteristicas fisicas como el sobrepeso, obesidad, delgadez, color de la piel o uso de gafas
pueden ser detonantes que utiliza el agresor. La prevencién es una prioridad. Los nifios desarrollan
su socializacion en la familia, en la escuela y en el grupo de iguales. La influencia de estos referentes
y también la de los medios de comunicacién potenciaran o impedirdn el aprendizaje de conceptos,
habilidades y actitudes positivas, de ahi la importancia del mensaje “eduquemos en la convivencia
para prevenir la violencia”

La prevencion debe tener por bases el respeto del nifio, de sus derechos y responsabilidades,
la participacién activa del nifo, la promocién de la salud y de la calidad de vida. Los sanitarios
pueden ayudar a paliar este problema con deteccién precoz observando cambios de conducta o
cierto tipo de lesiones en los controles médicos. La figura del médico escolar podria aportar una
gran ayuda.

Epidemiologia. Estas intimidaciones afectan del 7 al 35% de nifios y adolescentes... En una
Encuesta Europea (1997-1998) la proporcién de jovenes de 13 anos que han tenido comportamien-
tos intimidantes al menos una vez por semana varian de 1 al 10%. Con los siguientes datos por pai-
ses: a)Suecia, Inglaterra, Irlanda, Escocia 1,2 a 1,9 %, b) Lituania, Austria, Dinamarca, Groenlandia
y Letonia 9 a 9,7%, c¢) Francia 5%. d) Suiza 6'6%.

Segun Ortega (1997) un 5 al 15% de los escolares de primaria y secundaria de nuestro pais
estdn afectados. Un 30-40% se ven envueltos en el problema. En un estudio publicado por el De-
fensor del Pueblo referente a centros educativos de ensefanza secundaria en el ano 2000 pone de
manifiesto que el insulto fue el tipo de agresion mas frecuente, seguidos de poner motes y hablar mal
a sus espaldas. Segun las victimas, un 7,2 habian sufrido algin robo, un 4,6 agresiones fisicas y un
2% acoso sexual. En cuanto a género, los alumnos padecieron mas agresiones que las alumnas.

En andlisis mas reciente del estudio “/a opinién de los profesores sobre la convivencia en los
centros llevada a cabo por IDEA, establece un indice de conflictividad importante pero manejable
y que los alumnos problematicos son una minoria, indicando la importancia de fomentar la parti-
cipacion de los alumnos y el dialogo con ellos para reducir los conflictos en el aulas. Los insultos
(41,5%), aislamiento social (39,3%), robo de material y prendas (26,7%) chantaje y amenaza
(16,4%) son las observaciones mds frecuentes. Las agresiones fisicas ocupan el dltimo lugar con un
151%"”

El tema de la violencia escolar es un tema prioritario de Salud Pdblica. La OMS lo declara
asi en 1996, indicando que la prevencién de la violencia constituye una prioridad de Salud Piblica
creciente en el mundo entero.

Tipos de violencia escolar: 1)Disrupcion en las aulas. Son situaciones en las que unos cuan-
tos alumnos impiden con su comportamiento el desarrollo normal de la clase obligando al profesor
a emplear mas tiempo en controlar la disciplina y el orden. 2) Problemas de disciplina. Son conflic-
tos de relacién entre alumnos y profesores que desestabilizan la vida cotidiana del aula. 3) Violencia
fisica. Agresion contra la integridad fisica de otra persona. Incluye agresiones, extorsiones, presencia
de armas etc. Es la que tiene mayor impacto en la comunidad escolar y en la opinién puiblica. 4)
Acoso sexual. Es el fenémeno mads oculto del comportamiento antisocial. Es una forma extrema y
particular del bullying. 5) Vandalismo. Agresién contra el entorno (desperfectos intencionados etc.)

El origen profundo de la violencia ha sido descrito por René Girard. Para él la violencia “pro-
cede de mecanismos miméticos y del deseo. Una rivalidad, un conflicto se instaura por la posesion
de un mismo objeto, amenazando la cohesién del grupo. En ausencia del mecanismo regulador, la
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violencia se amplia en el grupo y en los ciclos sin fin de la venganza pudiendo llegar a una destruc-
cion completa. Es un fenomeno epidemiolégico igual que una enfermedad transmisible”.

Es importante sefialar que un 21% tiende a imitar o alentar a los abusadores y hasta un 25%
intenta parar estas conductas avisando al maestro o comentdndolo a los padres pero el 54% se limi-
ta a observar la escena y a no intervenir. La indiferencia de los silenciosos refuerza las situaciones
de abuso. Nelson Mandela habla asi de la violencia: “los que conviven con la violencia dia a dia
piensan que es indisociable de la condicion humana. No es cierto. Es posible prevenir la violencia.
Es posible transformar las culturas violentas”.

Consecuencias del acoso. Las intimidaciones en la infancia se asocian a corto o largo tér-
mino con conductas suicidas, agresiones y comportamientos criminales. Para las victimas las con-
secuencias pueden ser graves con trastornos internalizados: a) Desintegracién social en clase o con
el grupo de amigos, b) Pérdida de autoestima, c) Tendencias depresivas, d) Ideacion suicida. Para
los intimidadores: a) Riesgo elevado de depresion, b) Ideas suicidas. Para el pediatra es importante
observar en victimas o actores este tipo de sintomas, que incluyen: a) Trastornos psicosomaticos, b)
Cefaleas, c) Abdominalgias, d) Enuresis, e) Trastornos del suefo.

Perfil del agresor. Ya hemos indicado que el acoso escolar o bullying no se refiere a una
agresion aislada sino que debe producirse de forma sistematica, mantenido en el tiempo con la in-
tencion de hacer dafo, imponiendo el esquema del abuso de poder entre victima y agresor/es.

El bullying debe reunir estas caracteristicas: a) Recurrencia, b) Duracién, c) Intencionalidad,
d) Desequilibrio. El perfil del agresor suele reunir estos rasgos: a) Intenta con su actitud tener poder
sobre los otros, b) Le gusta llamar la atencion, c) Se preocupa de su propio placer, d) Utiliza y abusa
de los otros para obtener lo que quiere, e) No tiene en cuenta los sentimientos de los otros, f) Oca-
siona danos fisicos y psiquicos graves. A veces se dan casos mortales, g) Las jovenes agresoras de-
muestran este comportamiento cuando hacen correr rumores sobre otra persona o usan un lenguaje
corporal o hacen cosas en silencio a escondidas de las demds.

No esta de mas recordar la convencién de los derechos del nifio (20-11-89): “El reconoci-
miento de la dignidad inherente a todos los miembros de la familia humana asi como la igualdad y
el caracter inalienable de sus derechos que son el fundamento de la libertad, de la justicia y de la
paz en el mundo”.

Orientacion a las familias

Orientacion a los padres: 1) Sepa lo que hace su hijo, con quien estd fuera de casa. Pre-
gunte por el trayecto de ida y vuelta a la escuela. 2) Cuando informe de la jornada escolar. Escuche
con atencién todo lo que cuenta. 3) Tome sus preocupaciones y sus inquietudes en serio.4) Busque
detalles que puedan relacionarse con la violencia y busque ayudas. Observe si desaparece su ropa
o0 esta rota, hematomas sin explicacién aparente, cambios de humor y comportamiento, pérdida de
apetito, trastornos del suefio, perdida de interés por acudir a la escuela. Pregunte por el dinero que le
facilita para material escolar o para comida y si necesita mas de lo previsto. 5) En algunos casos debe
comunicar a la policia incidentes violentos, actividades mafiosas o rumores de peligros en el barrio.
6) Incite a la escuela o a la colectividad a tomar una actitud clara ante la violencia. 7) La hiperacti-
vidad, los trastornos desarrollo, el bajo coeficiente intelectual, y la agresion fisica en la infancia son
factores predisponentes. 8) Informe a su hijo sobre la conducta apropiada para disminuir el riesgo de
violencias. Que evite situaciones que exponen a la agresién. 9) Ayude a su hijo a descubrir métodos
no violentos de afrontar la frustracion, la célera y los conflictos. Debe demostrar seguridad ante los
agresores y alejarse de la situacién sin recurrir a la violencia. 10) Inférmele que “no podemos luchar
con las armas que descalificamos”. No se debe responder atacando. Esto les hace sentir que padres
y profesores no deben intervenir. 11) Busque ocasiones para hablar de violencia y modos de preve-
nirla. 12) Incite a sus hijos a declarar lo que hayan visto u oido de hechos de naturaleza violenta.

La familia del intimidador: 1) Debe ser informada, con datos probados de la conducta del
hijo/a. 2) Debe evaluar de forma objetiva el comportamiento de su hijo o hija de forma objetiva.
3) Sea modelo del comportamiento que desea tenga su hijo o hija en la escuela. 4) A veces desco-
noce completamente este aspecto. 5) Hay que intentar buscar una solucién entre todos. 6) A veces
puede precisar tratamiento psicolégico o psiquiatrico. 7) La familia debe ser consciente de que hay
profesionales para cuidar y leyes y sanciones para cuidar a los demds. 8) Debe aceptar un plan co-
ordinado de la escuela.
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Cibercoso

Concepto. Es el uso de los medios telemdticos como internet, telefonia movil y videojuegos
on line principalmente para ejercer el acoso psicoldgico entre iguales. Nos centramos en el acoso
en el dmbito escolar dejando aparte el acoso entre adultos o el grooming o acoso de peddfilos a me-
nores. Algunos acosados viven bajo un cierto terror varios meses antes de decidirse a comunicarlo.

Manifestaciones. 1) Colgar en internet una imagen comprometida, 2) Dar de alta en una
web con foto incluida a la persona que se intenta votar a la mds fea, la menos inteligente y cargarla
de puntos, 3) Crear un perfil o espacio falso de la victima, 4) Dejar comentarios ofensivos en foros,
5) Dar de alta su correo para que sea victima, 6) Usurpar la clave de correo electrénico para que el
titular no lo pueda utilizar y sea victima de contactos con desconocidos, 7) Provocar a la victima
en sitios web para provocar una relacién violenta, 8) Hacer circular rumores falsos sobre la victima
con comportamiento desleal, 9) Enviar mensajes amenazantes.

Consejos basicos. 1) No responder a las provocaciones. Cuidado con los comportamientos
compulsivos. Es una ventaja y un logro para los ciberacosadores. 2) Comportarse con educacién
en la red. Ser educado reclama educacién. Recuerda que todo lo que se escribe en internet queda
registrado. 3) Si eres molestado y acosado abandona la red y pide ayuda. Si es por teléfono movil
puedes cambiar de nimero. 4) No facilites datos personales a nadie. Estards mds protegido. Cuantos
mas datos des de ti mds vulnerable resultaras y mas variado el dano que pueden causarte. Cambia
las claves de acceso a los servicio non line. Depura tus contactos. Reconfigura tus aspectos de pri-
vacidad. Ejerce tus derechos de proteccién de datos personales. 5) No hagas ni digas en la red lo
que no harias presencialmente. 6) Si te acosan guarda las pruebas. 7) Si te molestan al usar un ser-
vicio on line pide ayuda a tu administrador o gestor. 8) No pienses que estas del todo seguro al otro
lado de la pantalla. 9) Advierte a quien abusa que te has dado cuenta que lo que hace es un delito.
Puedes decirlo con firmeza y correccion como un primer paso. 10) Si hay amenazas graves debes
avisar a la familia padre y madre o persona adulta de tu confianza. Si es preciso y con las pruebas
adecuadas a la policia. Deja constancia de tu intencion de presentar una denuncia a la policia.

Prevencion de la violencia

“La educacion debe dirigirse a preparar al nifo a asumir las responsabilidades de la vida en una
sociedad libre, en un espiritu de comprension, de paz y tolerancia, de igualdad entre sexos y amis-
tad entre todos los pueblos y grupos étnicos nacionales y religiosos y con las personas de origen
autéctono”. (Convencion de los derechos del nifio art.2°). Prevenir la violencia, es un reto dificil que
podemos abordar por varias vias.

Prevencion primaria (informacién). Numerosos programas informativos se han desarrollado
a partir de los afios 80 sobre todo en paises anglosajones. Se basan en desarrollo de competencias
sociales y comunicacion y sobre comportamientos adecuados. Estos programas se refieren a diver-
sas orientaciones tedricas. Para la teoria del aprendizaje social, la violencia seria un comportamien-
to aprendido seglin modelos sociales o0 medios de comunicacién. Segtn la teoria de la atribucion,
el nifio seria violento porque culpa al entorno de esta violencia. Algunos programas basados en la
resiliencia han intentado desarrollar factores protectores de la resiliencia. Segin la teoria del de-
sarrollo el nifo adquiere esquemas de comportamientos interpersonales y sociales en el curso de
su desarrollo. El aprendizaje de la regulacion de la agresividad fisica se hace a la edad preescolar.
Deberan comenzar en este periodo y proseguir a lo largo de la escolaridad. Todas las acciones
educativas deben inscribirse en un cuadro ético definido, garantizando el respeto de cada uno y su
intimidad.

Prevencion secundaria (deteccion). Algunos programas proceden a detectar ninos/jévenes
de alto riesgo de presentar comportamientos violentos y actian sobre ellos. Suele ser eficaz a nivel
individual. Hay riesgos éticos elevados con el etiquetado de “nifos de alto riesgo” que pueden que-
dar estigmatizados.

Prevencion terciaria (actuacion). Consiste en actuar sobre los nifios o jévenes autores o
victimas de violencia. Esta actuacion es importante para los nifios o jévenes afectados y es esencial
desarrollar servicios médico-pedagdgicos y de psiquiatria infantil de calidad. No se actda sobre los
factores del entorno, sociales y culturales asociados a las violencias.
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Prevencion de la intimidacion. La escuela debe comprometerse en este sentido y asumir su
funcién educativa. La aplicacién de reglamentos y sanciones juega un papel para comprender el
derecho y la justicia que puede evitar posteriores acciones autoritarias y represivas.

El programa de Olweus desarrollado en Bergen (Noruega) para prevenir la intimidacién se
apoya en cuatro puntos: 1) Crear un entorno escolar compuesto por afecto, atencién y compromiso
por parte de los adultos. 2) Fijar unos Iimites firmes en caso de comportamientos inaceptables. 3) En
caso de violacion de limites aplicacién sistematica de sanciones no hostiles. 4) Los adultos tienen
un papel de autoridad (no autoritarismo) que deben ejercer con respeto. Este programa ha disminui-
do en un 50% el nivel de intimidaciones en los 2 afos siguientes a su introduccién. Ha sido copiado
por otros paises.

Mediacion y gestion pacifica de los conflictos. La mediacién escolar se inscribe en la edu-
cacion para la reduccién no violenta de conflictos. Estd basada en la comunicacién, la comprension
mutua y la bisqueda de consenso. El proceso consiste en ayudar a las partes en conflicto a encontrar
conjuntamente una solucién a su problema. Segtin Bonafé-Schmit las condiciones precisas para el
éxito son: 1) Intervencién de padres e hijos. 2) Que la intervencion se realice a nivel de la Institucion
escolar y no de la clase, Gnicamente. 3) El mandato de los mediadores debe limitarse a 1 afo.

Educacion ante los medios de comunicacion. La presencia de la violencia cerca de los j6-
venes se hace mds intensa a través de los medios de comunicacion (television, peliculas y juegos
video). Se presenta esta violencia de formas muy diferentes y con frecuencia fuera de contexto.
Numerosos estudios demuestran una relacién intensa entre el uso intensivo de la televisién y com-
portamientos violentos en los nifos. El consumo intenso de la televisién en la adolescencia se aso-
cia a agresiones cometidas en la edad adulta. Los nifios pueden desencadenar conductas violentas
después de un juego-video violento. Algunos consideran estos juegos como una amenaza de salud
publica.

Los pediatras pueden jugar un papel importante incitando a los padres a: ) Elegir los pro-
gramas adecuados, 2) Discutir con ellos los contenidos, 3) Limitar el tiempo a 1-2 horas al dia, 4)
Evitar peliculas violentas, 5) Prohibir Televisor y ordenador en las habitaciones.

Respeto al nifio y sus derechos. El derecho es el pilar principal de la prevencién de la violen-
cia. Hay dos componentes esenciales: el respeto de cada persona y de sus derechos, por una parte,
y la justicia y la aplicacion del derecho por otra.

Justicia y comprension. Esta pedagogia debe mucho al pediatra y pedagogo Janus Korczak,
que cred en su orfelinato de Varsovia un “tribunal de nifios”. Los nifos estaban elegidos por sus
companeros. Casi todos los articulos que debian aplicarse tenian tres posibilidades: 1) No ha lugar,
2) Perdén, 3) El culpable ha cometido una accién punible.

Lo esencial residia no en la gravedad de las sanciones sino en exponer las funciones de la
justicia: 1) Enunciar la ley, 2) Situar las culpas y lesiones, 3) Permitir la rehabilitacién del culpable.

Para Korczak, prevenir los comportamientos de violencia significaba: 1) Respeto, 2) Justicia,
3) Participacion de cada uno. Las reglas son necesarias y deben ser claras, conocidas por todos, y las
sanciones deben estar previstas si no se respetan. Las reglas deben aplicarse con espiritu de justicia.
La clemencia, lejos de debilitar la autoridad, la refuerza.

Proyecto anti-bullyng en la escuela

Un proyecto anti-bullying o anti-violencia en la escuela precisa una serie de condiciones para que
pueda resultar eficaz. Condiciones minimas de: 1) Participacién, 2) Sensibilizacién, 3) Formacion, 4)
Implantacion, 5) Desarrollo, 6) Evaluacién. 7) Un espacio de trabajo que forme parte de los valores de
la Comunidad Educativa inserto en la programacién del Centro. 8) Un programa de larga duracién.
Una carrera de fondo en la que la exista conciencia de fomentar valores contrarios a la que estan de-
tras del Fenémeno del Fenémeno del maltrato por el abuso de poder. Es preciso acumular autoridad
moral para juzgar estos hechos. 9) Un espacio formativo, que invite al asesoramiento, la ayuda y la
cooperacion sobre y a partir de las caracteristicas y problemas que existen en el Centro. 10) El proceso
debe asegurar el trabajo a diferentes niveles: a) Fomentar la informacién sobre el maltrato y la manera
de abordarlo en la Comunidad Educativa. b) Establecer mecanismos de consulta para su difusion. c)
Establecer procesos de recogida y devolucién de la informacion sobre el maltrato. d) Asegurar proce-
sos de evaluacién del fenémeno del bullyng para saber exactamente qué es lo que sucede.
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Esquema de trabajo sobre el bullying: 1) s Dénde estamos?: a) Andlisis de la realidad, b) Pro-
yecto educativo, c) Relacién interpersonales, d) Camino recorrido, e) Que es y que no es bullying.
2) sDénde queremos llegar?: a) Metas que nos proponemos, b) Que necesitamos, c) Que vamos a
utilizar. 3) s Como vamos a llegar?: a) Planificacion, b) Estrategia, c) Métodos y técnicas, d) Recur-
sos que utilizaremos, e) Evaluacién que haremos. 4) ; Como llevarlo a la practica?: a) Accién sobre
Instituciones, b)Accion sobre la estructura organizativa y de difusion, c) Acciones de evaluacién y
revision, d) Acciones sobre los individuos, e) Acciones sobre los grupos, f) Acciones sobre el entor-
no. 5) Evaluacién de resultados: a) Seguimiento constante de resultados, b) Propuestas de cambio si
los resultados no son los adecuados.

Programa Respect. (Red de escuelas para la salud y la paz por una educacién ciudadana y
tolerante). Se ha llevado a cabo en numerosas escuelas de Ginebra, con el fin de promover la ca-
lidad de vida en la escuela y prevenir la violencia. Persigue los siguientes objetivos: a) Mejorar el
nivel social y favorecer la participacién activa de los jovenes, la promocién de los derechos de la
persona, el establecimiento del derecho y la creacion de espacios de democracia, b) Promover la
salud y el bienestar de cada uno creando un entorno seguro, favorable a la salud en un clima escolar
sano y de respeto para todos y cada uno, c) Desarrollar y evaluar un modelo de prevencion funda-
mental, estable, respondiendo al contexto particular del establecimiento. Dar la palabra a jovenes y
adultos puede hacer funcionar estructuras y modos de comunicacion.

Consideraciones finales

1)El acoso escolar y el ciber-acoso, como parte del fenémeno de la violencia esta alcanzando nive-
les preocupante que inciden en la salud psicosocial de nifos y jévenes. 2) Es dificil luchar contra un
fenémeno generalizado como es la violencia, que también trasciende en la escuela y en el dmbito
sanitario con agresiones frecuentes a maestros y sanitarios. 3) Las consecuencias para el agresor y
el agredido pueden ser graves. 4) Ningln nifio nace violento. La educacion familiar, escolar y el en-
torno social son determinantes. El desarrollo de valores morales como la empatia debe verse como
un objetivo relacional esencial en la prevencién de la violencia. 5) La familia del intimidador debe
ser particularmente advertida y puede desconocer lo que sucede. 6) La escuela puede llevar a cabo
una buena labor anti-bullying, si bien hay que reconocer la complejidad del proyecto. 7) Todo pro-
yecto debe tener una estructura: a) Andlisis de la realidad, b) Metas que se propone, ¢) Intervencion
y recursos disponibles, d) Evaluacién constante de resultados. 8) Los programas Olweus (Noruega)
y RESPECT (Suiza) son dos referentes en este tema del acoso escolar. 9) Los sanitarios pueden des-
empedar un papel importante interesandose por la violencia escolar, detectando sintomas en la
visita de los pacientes, asesorando a las familias y activando recursos. Puede precisar un estudio
individualizado del agresor y de su entorno. Se advierten factores que indican dano cerebral en las
victimas y tanto este como otros elementos pueden retroalimentar la violencia.
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Capitulo 28. Menores victimas de la violencia de género

Ana Rosa Sanchez Vazquez Pediatra. Hospital de Poniente. El Ejido. Almeria

Introduccidn

El presente capitulo recoge informacién que distintos trabajos de investigacion, promovidos princi-
palmente por la ONG “Save The Children”, han realizado sobre menores expuestos a la violencia
de género. A partir de los resultados y conclusiones de la bibliografia consultada y de experiencias
de buenas prdcticas recogidas en estos informes, se presenta una propuesta de intervencién para la
atencion de los hijos e hijas de mujeres victimas de violencia de género.

A pesar de que el término violencia de género hace referencia exclusivamente a todo acto
violento perpetrado hacia la mujer, la exposicion a este tipo de violencia afecta también a sus hijos
e hijas, y tiene un impacto negativo en su bienestar y desarrollo. El aumento del nimero de mujeres
victimas de violencia de género en el hogar ha aumentado la sensibilidad general hacia este pro-
blema a nivel mundial y ha propiciado el desarrollo de politicas y leyes que tienen como objetivo
la erradicacion de este tipo de violencia. La OMS define la violencia como “El uso deliberado de la
fuerza fisica o el poder, ya sea en grado de amenaza o efectivo, contra uno mismo, otra persona o
un grupo o comunidad, que cause o tenga muchas probabilidades de causar lesiones, muerte, dafios
psicoldgicos, trastornos del desarrollo o privaciones”. El concepto de violencia abarca no sélo la
agresion o danos fisicos, sino que incluye también cualquier intimidacién o amenaza, la violencia
de género es buena prueba de ello y en este sentido afecta a todos los que conviven con ella.

Los nifios y nifas expuestos a estas situaciones deben considerarse también victimas de la
violencia de género por varias razones: 1) Victimas directas porque a veces son el objeto directo de
violencia fisica y/o psicolégica. 2) Victimas indirectas por ser testigos de la violencia y sufrir el mis-
mo miedo y anulacién que sus madres. 3) Victimas porque viven en un entorno donde las relaciones
violentas y el abuso de poder se justifican, los menores internalizan un modelo de relacién negativo
que dana su desarrollo y puede potencialmente perpetuar esta cadena de violencia. 4) Victimas
porque con frecuencia se encuentran involucrados en procedimientos judiciales y administrativos
derivados de las denuncias de sus madres y en ocasiones sufren victimizacién secundaria por la fal-
ta de adaptacion de los recursos a sus necesidades y por la falta de participacion en estos procesos,
no se tiene en cuenta su opinién ni se escuchan sus argumentos. 5) Victimas porque sus padres no
les dan la proteccion que necesitan, al encontrarse inmersos en una relacién conflictiva que genera
un gran sufrimiento, los padres suelen tener menor disponibilidad emocional para sus hijos y es fre-
cuente que estos nifos/as sufran desproteccion, negligencia o abandono debido a la impotencia o al
dafo psicolégico y relacional de sus progenitores. 6) Victimas porque la intervencion en la violencia
de género se centra principalmente en la mujer, bajo la creencia de que la recuperacién de ésta va
seguida de la recuperacion de sus hijos, convirtiéndose éstos en victimas olvidadas e invisibles, para
las que hay pocos recursos especificos.

En Espafa la atencién a la violencia de género se ha concretado en la Ley 27/2003, de
31 de julio, reguladora de la Orden de proteccién de las victimas de violencia doméstica y la Ley
Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccién Integral contra la Violencia de
Género, esta Ultima supuso un avance fundamental en el tratamiento juridico de la violencia de
género que ha sido reconocido a nivel internacional. La ley establece una definicién de violencia
de género, que incluye la agresion psicolégica y sexual, la amenaza, la coercién y la privacién de
libertad. Ademds establece medidas en distintos ambitos (preventivas, educativas, de proteccién y
asistenciales) y nuevas sanciones para los perpetradores.
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Evidentemente el amparo legal y las intervenciones que se hacen sobre las mujeres vic-

timas de violencia de género repercute de forma indirecta sobre sus hijos/as. Es necesario, sin
embargo actuar de forma individualizada, visualizar a los nifios/as expuestos a este tipo de violen-
ciay tomar medidas adicionales especificas para atender sus necesidades.
En la ley Organica 1/2004 de Medidas de Proteccion Integral contra la Violencia de Género, se
habla del sindrome de la mujer maltratada y en su Exposicion de motivos se reconoce que estas
situaciones afectan también a los menores que se encuentran dentro de su entorno familiar, victimas
directas e indirectas de esta violencia, sin embargo no los incluye en su articulado como sujetos de
pleno derecho. Es evidente que la exposicion de los nifios/as a este tipo de violencia supone una
vulneracion de sus derechos.

Save the Children en el aito 2010, desarroll6 un trabajo de investigacion denominado “Chil-
dren witnesses of gender violence in the domestic context. Analyses of the fulfilment of their specific
needs through the protection system,”, en él se concluye que a pesar de la mayor sensibilidad social
y politica respecto a las necesidades especificas de los nifios y nifas victimas de violencia de géne-
ro, en Espafia no se esta dando un enfoque de derechos de la infancia en estas situaciones, ademas
refiere que al existir variabilidad en las intervenciones, no siempre se actua teniendo en cuenta el
interés superior del menor.

La Convencién sobre los derechos del Nifo, aprobada por unanimidad por la Asamblea
General de las Naciones Unidas, el 20 de noviembre de 1989, y ratificada por Espafa en 1990, esta-
blece los minimos que se deben asegurar a la poblacién infantil, estos derechos se pueden clasificar
en cuatro categorias: Derecho a la Supervivencia, al Desarrollo, a la Proteccién y a la Participacion
(Tabla I). El cumplimiento de estos derechos asegura un adecuado desarrollo evolutivo los nifios y
nifas y la satisfaccion de sus necesidades.

Desde muy pequenos, los bebés son capaces de percibir los diferentes estados de animo
y las tensiones que se generan a su alrededor; por ello fomentar un vinculo sano y seguro con los
adultos encargados de su crianza en los primeros afos de su vida, se convierte en un objetivo
prioritario, es ademas una necesidad bdsica para que los nifos/as crezcan sanos emocionalmente
y aprendan a establecer buenas relaciones con los demas. En situaciones de crisis, como puede ser
la violencia de género, los patrones vinculares suelen ser desorganizados (normas contradictorias,
escasa disponibilidad emocional, disciplina autoritaria u hostilidad...) comprometiendo su derecho
al pleno desarrollo emocional, adem4s las vivencias de violencia impiden el desarrollo de un senti-
miento de confianza o seguridad que puede marcar sus relaciones futuras.

Existen diferentes formas de exposicién de los nifios y nifias a la violencia de género
(Tabla I), ademads en un mismo acto violento los nifnos/as pueden experimentar mas de una de estas
situaciones.

Tabla I
Derecho a la | Proteger y Garantizar el derecho a la vida
Supervivencia Satisfacer sus necesidades bésicas: alimento, abrigo, necesidades de
salud
Derecho al | Derecho al desarrollo pleno: fisico, emocional y social: educacion,
Desarrollo juego, cultura, libertad de pensamiento
Derecho a la | Garantizar que no sean objeto de abuso, negligencia, explotacion
Proteccion
Derecho a la | Participar en las decisiones que le afectan....
Participacion

Fuente Save the Children (2008a). Manual de atencion a nifios y nifias victimas de
violencia de género en el Aambito familiar. Madrid: Save the Children
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Tabla II.- Formas de exposicion

Perinatal
Intervencion

Victimizacion

Participacion
Testificacion presencial
Escucha

Observacion de las
consecuencias inmediatas
a la agresion

Experimentacion de las
secuelas
Escucha de lo sucedido

Violencia que ejerce el hombre hacia la mujer embarazada
Violencia que sufre el nifio o la nifia al intentar proteger a su
madre

el nifio o la nifia es objeto de violencia psicoldgica o fisica
en el transcurso de una agresion a la madre

colaborar en la desvalorizacion hacia la madre.

el nifio o la nifia ven la agresion del padre hacia la madre

se percibe la agresion desde otra habitacion

ven como ha sido herida su madre, como ha quedado el lugar
donde ha sido agredida o ven llegar a la Policia o la
ambulancia.

al vivir los sintomas de su madre, la separacion de sus padres
o el cambio de residencia, por ejemplo
presenciando conversaciones entre adultos.

Desconocimiento de los | al haber sucedido lejos de los nifios o las nifias.

acontecimientos

Elaboracion propia. Fuente: Save the Children (2011). En la violencia de
género no hay una séla victima. Madrid: Save the Children

Consecuencias e impacto de la exposicion a la violencia de género en los nifnos y
ninas

Aln existen mitos y estereotipos, compartidos por algunos profesionales y madres victimas de vio-
lencia de género, que piensan que los nifios y las nifnas no se enteran de lo que pasa en casa, (bien
porque no estan presentes cuando se producen las agresiones, o porque no presentan sintomas
como agresividad o depresion), que los efectos de los malos tratos se borran con el tiempo, o que
los nifos/as fantasean o se inventan las cosas para llamar la atencion; sin embargo la exposicion a
la violencia de género puede tener importantes repercusiones negativas en el desarrollo emocional,
social, cognitivo y académico de los nifios y ninas y el impacto de esta violencia se manifiesta a cor-
to, medio y largo plazo, originando danos de forma inmediata y en etapas posteriores de la infancia,
la adolescencia y la vida adulta. Los problemas mas frecuentes de la exposicion a la violencia de
género en el hogar quedan reflejados en la (Tabla Ill), se trata de sintomas que también aparecen en
las mujeres victimas de violencia de género y en menores que sufren otros tipos de maltrato. Estos
problemas se convierten de esta forma en indicadores fisicos, cognitivos, conductuales, emociona-
les y sociales, que nos permiten identificar de acuerdo a la edad de los menores, las consecuencias
que sobre los nifios/as tiene la violencia de género y plantear la intervencion mds adecuada para
asegurar su proteccion y recuperacion (Tabla V).

Con relativa frecuencia en el mismo nifio aparecen conductas contradictorias (ej: muy buen
rendimiento escolar) por lo que hay que ser flexible a la hora de evaluar posibles dafios en los me-
nores expuestos a violencia de género en el hogar, ya que el sufrimiento de algunos menores puede
pasar desapercibido, Por tanto estos indicadores son sélo orientativos.

Otras consecuencias de la exposicién a la violencia de género son: 1) la Transmisién gene-
racional, es decir la repeticion de modelos violentos. 2) la doble victimizacion. 3) El efecto acumu-
lativo de la violencia. Hay estudios que han encontrado que menores victimas de violencia en el
hogar sufren con mas frecuencia bullying o acoso en medio escolar.

Las secuelas de la violencia de género en los nifios/as también puede venir derivada de los
cambios repentinos de vida que éstos experimentan (salida del hogar, cambio de escuela y de ami-
gos, etc.)

La exposicion a la violencia de género en el hogar puede desencadenar otros tipos de mal-
trato, ademas ser testigo de la violencia de género se considera por si mismo, un indicador de mal-
trato psicoldgico.
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Tabla II1. Consecuencias de la exposicion a la violencia de género en nifios/nifias

victimas de violencia de género

Problemas
fisicos

Problemas de
socializacion

Sintomas
depresivos

Miedos

Alteraciones del
sueiio

Sintomas
regresivos

Problemas de
integracion en
la escuela

Respuestas
emocionales 'y
de
comportamiento

Violencia genero traumatica durante la gestacion: aborto, muerte
intrautero, bajo peso al nacer, discapacidad

Alteracion desarrollo cerebral

Depresion del sistema inmune

Muerte del menor por agresion directa

Aislamiento.

Inseguridad.

Agresividad.

Reduccion de competencias sociales.

Llanto.

Tristeza.

Baja autoestima.

Aislamiento.

Miedos no especificos.

“Presentimientos” de que algo malo va a ocurrir.

Miedo a la muerte.

Miedo a perder a la madre.

Miedo a perder al padre.

Pesadillas.

Miedo a dormir solo.

Terrores nocturnos.

Encopresis / Enuresis.

Retraso en el desarrollo del lenguaje

Actuar como nifios menores de la edad que tienen

Problemas de aprendizaje.

Dificultades en la concentracion y atencion.

Disminucion del rendimiento escolar.

Dificultades para compartir con otros nifios o nifias.

Rabia.

Cambios repentinos de humor.

Ansiedad.

Sensacion de desproteccion y vivencia del mundo como algo
amenazante.

Sentimientos de culpa (ser el responsable de los conflictos entre sus
padres o de lo ocurrido o de no haber hecho algo para evitar la
violencia).

Dificultad en la expresion y manejo de emociones.

Negacion de la situacion violenta o restar importancia a la situacion
vivida.

Tendencia a normalizar el sufrimiento vy la agresion como modos
naturales de relacion.

Aprendizaje de modelos violentos y posibilidad de repetirlos, tanto de
victima como de agresor, con la interiorizacion de roles de género
erroneos.

La exposicion cronica a conflictos parentales puede llevar al adolescente
a presentar mas relaciones conflictivas y adicciones.

El estrés asociado con violencia en el hogar puede llevar a que el
adolescente asuma comportamientos de riesgo y de evasion y que
empiece a actuar con comportamientos violentos dentro del hogar.
Huida del hogar.

Las relaciones de los padres pueden tener ademas gran influencia en el
modo en que los adolescentes establecen sus primeras relaciones
sentimentales.
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Sintomas de Insomnio.
estrés Pesadillas recurrentes.
postraumatico Fobias.

Ansiedad.

Re - experimentacion del trauma.

Trastornos disociativos.

Parentalizacion | Asumir roles parentales y protectores hacia los hermanos menores.
de los nifios y Asumir roles parentales de proteccion con la madre.

nifias

Tabla III. Elaboracion propia. FUENTE: Save the Children (2011). En la
violencia de género no hay una sé6la victima. Madrid. Save the Children

Algunas de las variables que analizan los efectos provocados por la exposicién a la violencia
de género son: 1) El tipo de violencia, la severidad o intensidad, la frecuencia y la duracién: se de-
ben usar los mismos criterios que se emplean en la evaluacion de las mujeres victimas de violencia
de género, dando individualidad a los efectos y las consecuencias que esta violencia tiene sobre
los hijos/as. 2) La edad: los efectos de la violencia varian segln la edad del nifo/a (Tabla Il y 1V). 3)
Fuerza y Calidad del vinculo con la madre: el nifo/a se acerca a la madre buscando su seguridad,
recuerdan momentos buenos a pesar del contexto en el que estan, la madre es capaz de interpretar
las sefales enviadas por sus hijos/as que transmiten al nifo/a que es un ser querido y con valor. 4)
El grado de Proteccion de los menores: valorar el entorno de los nifios/as conocer las herramientas
con que cuentan para su proteccion. 5) El nivel de desarrollo psiquico y emocional del nifo. 6) El
grado de resiliencia: capacidad del nifo/a de afrontar las adversidades y conseguir una adaptacion
positiva aiin en contextos de gran adversidad, por ejemplo: el menor comparte sus experiencias
dolorosas y quiere resolverlas; se muestra optimista sobre sus experiencias, tiene habilidades que
consiguen atencion positiva de los demds; se muestra auténomo dentro de su etapa evolutiva; busca
nuevas experiencias y explora su entorno. A la hora de evaluar a los menores expuestos a la violen-
cia de género hay que tener en cuenta ademas de estas variables, la existencia de factores de riesgo
o factores de proteccion ya que éstos pueden precipitar o minimizan respectivamente los efectos de
la violencia y modular la respuesta de los nifos/as a la misma (Tablas V y VI).

Magnitud del problema
En contraste con el gran nimero de trabajos de investigacion sobre las consecuencias de la vio-
lencia de género en la mujer, destaca la casi ausencia de estudios que evaltdan el impacto de esta
violencia sobre los nifios/as.

La ONG Save the Children en distintos estudios realizados remarca la invisibilidad de estos
ninos y nifas en el contexto de la violencia de género, hasta el punto de que ni si quiera existen
datos estadisticos que informen acerca del nimero de nifos afectados por la violencia de género.

En 2006 UNICEF estim6 que en Espana habia 188.000 menores expuestos a la violencia
en el hogar. Datos mas recientes, de 2009, la ONG Save the Children y la Fundacién Instituto de
Reinsercién Social-Ires estiman que en Espana hay 800.000 nifios y nifias que viven en un entorno
de violencia de género.

Ante estos datos en diciembre de 2009, el pleno del Congreso presenté una proposicién
no de Ley para la elaboracién de un protocolo de intervencion especifica, destinado a la atencién
de los nifios y nifas que sufren exposicion a la violencia de género en el hogar, de esta forma se
pretende mejorar la atencién de los menores, considerando el abordaje especifico de su situacion,
no contemplado previamente en la Ley Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Pro-
teccion Integral contra la Violencia de Género.

Las medidas contempladas en la actual ley de proteccién integral para los nifos/nifias ex-
puestos a violencia de género son las siguientes:

{321}



Manual de Pediatria Social

Tabla IV. Consecuencias de la exposicion a la violencia de género segun la edad de

los nifios/ninas

Conductual

Emocional

Fisica

Cognitiva

Social

BEBES Y
LACTANTES
Irritabilidad

Problemas
para
dormir y
comer,
angustia

Dificultades de
comprension

EDAD PRE-
ESCOLAR
Agresividad,
problemas

de conducta

Miedo, ansiedad,
tristeza,
preocupacion por la
madre, trastorno de
estrés postraumatico,

dificultades afectivas.

Uso de la fantasia

Alto nivel de
actividad,

intentos de llamar la
atencion y de
aferrarse,

actos regresivos
Comprension
limitada,
sentimientos de
culpabilidad

Problemas a la hora
de interactuar con los
iguales o adultos,
relacion ambivalente
con la madre o

el/la cuidador/a
principal

EDAD
ESCOLAR

Agresividad,
problemas

de conducta,
desobediencia.
Evitan ir a casa

Miedo, ansiedad,
depresion, baja
autoestima,
culpabilidad,
verglenza,
trastorno

de estrés
postraumatico.
Desconexion
emocional

Culpa,
problemas de
rendimiento
escolar,
actitudes a favor
de la

violencia

Menos y peor
calidad

en las relaciones
con

sus iguales.

ADOLESCENTES

Conductas
violentas,
fugas,
delincuencia.
Evitan ir a casa

Depresion, ideas
suicidas, trastorno
de estrés
postraumatico.
Insensibilidad
ante las
emociones

Abuso de
sustancias
Relaciones
sexuales
precoces
Embarazo en
adolescentes
Actitudes a favor
de la violencia.

Relaciones (de
pareja) con
conductas
violentas

Tabla IV. Fuente: Save the Children (2008a). Manual de atencion a nifios y
nifias victimas de violencia de género en el Ambito familiar. Madrid. Save the

Children

Tabla V. Factores de riesgo y proteccion

MANEJO DE LOS

CONFLICTOS

ACTITUD
PARENTAL

ESTABLECI-
MIENTO DE
VINCULOS

los hijos

madre

FACTORES DE RIESGO
Percepcion negativa
Exteriorizaciéon y comunicacion a

Ausencia de cuidados parentales
Situacion de negligencia

No estan cubiertas sus necesidades
fisiologicas, afec tivas y sociales de
los nifios/nifias

Vinculo desorganizado

Patologia psiquiatrica del padre y/o
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FACTORES DE PROTECCION
Dialogo que no va acompafiado por
hostilidad, culpabilidad o rabia hacia la
pareja
Satisfaccion necesidades fisiologicas,
afec tivas y sociales de los niflos/nifias
Delimitacion clara entre el subsisema
matrimonial y el de los hijos

Ruptura del circulo de violencia
Capacidad emocional de estar
disponibles
Muestran afecto



RED DE APOYO

CARACTERISTI-
CAS/
CUALIDADES DE
LOS

NINOS/AS

IMPLICACION
DE LOS
MENORES EN
LA SITUACION
DE VIOLENCIA

OTROS
FACTORES
ASOCIADOS
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Normas contradictorias

Ausencia de red de apoyo

El menor no dispone de otras
figuras vinculares

Modificacion de la cotidianidad
como consecuencia de la violencia
(separacion de famila, amigos.)
Aislamiento social

Temperamento agresivo

Vinculos inseguros

Escasas habilidades sociales
Dificultad para expresar emociones
y pedir ayuda

Nifios/as participan en la situacion
El menor es uno de los “motivos”
de las situaciones conflictivas

Hay trinagulacion

El/la menor toma partido por uno
de los padres

Proximidad de los nifios/as a las
agresiones

Victima directa del maltrato
Abuso de sustancias psicoactivas o
alcohol

Depresion materna

Personalidad antisocial del padre
Situaciones econdmicas
desfavorables

Ponen limites para una educacion sana
Apoyo de Familia extensa y
profesionales

Apoyo del grupo de iguales

(adolescentes)

Capacidad de la madre para participar
y apoyarse en la red social y en los
recursos
Temperamento tranquili y facil
Altas habilidades cognitivas
Habilidades sociales
Resiliencia
Pide ayuda.

No forman parte del circulo de
violencia

No toman partido

No son responsabilizados por sus
padres

RESPUESTA INSTITUCIONAL
Répida y eficaz

Profesionales bien formados
Visualizacion de los hijos/as como
vitimas

Recursos

Coordinacidn institucional

Save the Children (2008a). Manual de atencion a nifios y nifias victimas de
violencia de género en el Aambito familiar. Madrid: Save the Children

Tabla VI. Evaluacion del riesgo. Caracteristicas individuales de padres y

madres

Caracteristicas
demograficas.

Historia de
crianza.

Caracteristicas
del rol marental

o parental.

Personalidad y

conducta

Estatus socioecondémico.
Analfabetismo.

Desatencion severa.
Desestructuracion.
Rupturas familiares.

Aislamiento.

Impulsividad.

Escasa capacidad empatica.
Trastornos psicopatologicos.
Conductas de riesgo:
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drogodependencia, prostitucion...

Pertenencia a grupos étnicos marginados
Existencia de malos tratos o carencias afectivas.

Paso por instituciones de acogida

Desconocimiento de las necesidades de los bebés a nivel
alimenticio, de horarios, higiénicos...

Maternidad o paternidad temprana.

Aptitudes inadecuadas hacia la infancia.

Exceso de actividades profesionales y sociales.

delincuencia, alcoholismo,
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Tabla VII. Caracteristicas individuales de las nifias y los nifios.

Caracteristicas
fisicas

Personalidad y
conducta

Nifios o nifias prematuros o con bajo peso.

Minusvalias.

Hijos e hijas con patrones alimenticios o de suefio alterados
comunmente llamados “nifios dificiles”

Historias de enfermedades serias.

Caracteristicas del nifio o nifia que no cumplen con las
expectativas de los padres.

Temperamento dificil.

Hiperactividad o apatia.

Desobediencia o conductas oposicionistas irritables.

Baja responsabilidad.

Fracaso escolar

Tabla VIII. Factores familiares

Estructura
Familiar

Interaccion y
dinamicas
familiares

Familia numerosa con escasa diferencia de edad entre las
hermanas y hermanos.

Varios bebés en casa.

Padres son adolescentes.

Si fueron hijos e hijas deseados.

Apoyo por parte de la familia extensa.

Convivencia inestable de la madre con un compafiero no padre
bioldgico del nifio o nifia

Escasa integracion familiar.

Estrés permanente.

Mala comunicacion.

Ausencias prolongadas del domicilio conyugal.

Rupturas repetidas de la estructura familiar.

Tabla IX. Factores ambientales

Nivel

socioeconémico

y cultural

Vivienda

Red social

Movilidad
geografica

Desempleo.

Baja autoestima profesional.
Insatisfaccion laboral.

Estrés econdémico.

Estrés laboral

Falta de vivienda.

Hacinamiento.

Falta de habitabilidad para los nifios y nifias
Aislamiento.

Escaso apoyo social.

Rechazo social

Emigracion.

Cambios frecuentes de domicilio.
Nomadismo

Tabla X. Factores socioculturales

Desarrollo
econdémico
social

Ideologia social

y

Crisis economica.

Bienestar social.

Cambios en la estructura social

Actitudes hacia la infancia, la mujer, la maternidad y la familia

Save the Children (2008a). Manual de atencién a nifios y nifias victimas de
violencia de género en el Aambito familiar. Madrid

{324}



Capitulo 28. Menores victimas de la violencia de género

1) Medidas educativas: a) Escolarizacién inmediata de ninos y nifas que se vean afectados por un
cambio de residencia derivada de actos de violencia de género (articulo 5), b) Formacién del profe-
sorado para la deteccién precoz de violencia en el ambito familiar. 2) Derecho a la asistencia social
como parte de la asistencia integral a la mujer: a) Se reconoce a los menores que se encuentre bajo
la patria potestad de la persona agredida el derecho a la asistencia integral a través de los servicios
sociales que integren el sistema de proteccién ante situaciones de violencia de género (art 19), b)
Para esta asistencia se prevé la formacion especifica de profesionales para atender la situacion de
los nifos/as y adolescentes (art 19), c) Se prevé el apoyo educativo a la unidad familiar, d) Uno de
los factores que influye en la cuantia de las ayudas a la victima es que la victima tenga hijos/as a su
cargo. 3) Tutela judicial: a) En la determinacion de la pena por delitos de violencia de género se tie-
ne en cuenta si esta conducta se realiza en presencia de menores de edad (art 37,38, 39), b) Entre el
catalogo de penas previstas esta la posibilidad, en interés del menor, de inhabilitacion especial para
el ejercicio de la patria potestad, tutela o guarda por un periodo de 6 meses a 5 afos. (art 37,38,39),
¢) Los Juzgados de violencia sobre la mujer tienen competencias para:

-Conocer en el orden penal de los procesos por los delitos cometidos directamente sobre los
nifos/as con los que conviva, cuando también se haya producido violencia de género. También son
competentes para dictar 6rdenes de proteccién (art 44).

-Conocer en el orden civil, siempre que tenga relacién con una situaciéon de violencia de
género, en los procesos de filiacion, maternidad, paternidad, nulidad matrimonial, separacion, di-
vorcio, relaciones paterno-filiares, guarda y custodia... y los que tengan objeto por oposicién de las
resoluciones administrativas en materia de proteccién (art 44).

-Dictar 6rdenes de proteccién y seguridad especificamente previstas en la ley y cualquiera
de las medidas cautelares que se pueden adoptar en los procesos civiles y penales (art 61).

-Suspender para el inculpado el ejercicio de la patria potestad, guarda o custodia, asi como
el régimen de visitas (art 65y 66).

A partir de esta propuesta se han establecido convenios de colaboracion entre el Ministerio
de lgualdad (2010) y distintas Comunidades Auténomas, que promueven la realizacién de actua-
ciones encaminadas a garantizar una asistencia social integral a las mujeres victimas de violencia
de género y actuaciones de atencién especializada a menores expuestos a la violencia de género.
Sin embargo esta respuesta es desigual entre las distintas regiones y no siempre con un enfoque de
derechos de la infancia. De hecho siguen existiendo pocos recursos especializados para los meno-
res (formacion especifica sobre el desarrollo infantil y manejo segun el estado evolutivo de los me-
nores), algunos profesionales s6lo atienden a los nifios/as en funcién de los sintomas que presentan
y generalmente en el circuito de atencién a victimas se suelen atender en primer lugar a la mujer y
s6lo de manera secundaria a sus hijos o hijas.

El 13 de Enero de 2011 se present6 en Estrasburgo una primera versién de la Convencion
Europea sobre violencia de género, que prevé medidas de proteccién y apoyo especificamente des-
tinadas a los niflos y nifias testigos de esta violencia, basadas en una asistencia psicosocial adecuada
a la edad del nifo/a atendiendo siempre a su interés superior.

Toda esta conciencia social y medidas politicas, sientan las bases para una intervencién
especializada e integral que aborde todas las necesidades (psicolégicas, sociales, educativas o juri-
dicas) de los menores victimas de violencia de género.

Propuesta de intervencion con los menores victimas de violencia de género en el
hogar

1)Deteccion de la situacion de violencia de género en el hogar. El conocimiento o la deteccién de
la situacién de violencia por parte de los profesionales puede ocurrir en distintas circunstancias: a)
La mujer manifiesta que sus hijos o hijas son victimas de la misma violencia que ella experimenta,
en estos casos, la madre es consciente de las repercusiones que para sus hijos e hijas han tenido las
situaciones de violencia vividas. b) A través de los profesionales que atienden a la mujer: el equipo
de profesionales que atienden a la mujer, detecta la posibilidad de que sus hijos e hijas sufran secue-
las de la violencia de género. Estos profesionales inician en la mujer la toma de conciencia de los
efectos negativos que sobre sus hijos e hijas ha tenido la situacion vivida, el equipo de profesionales
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tiene que trabajar en este proceso, destruyendo los mitos y estereotipos que presenta la mujer, evi-
tando la culpabilizacién que aparece una vez que son conscientes del dafno sufrido por sus hijos/as
y potenciando su importancia en el proceso de recuperacién de los mismos. ¢) A través de los ninos/
as expuestos a la violencia: bien porque lo manifiesten a alguna persona de su entorno, bien porque
experimenten alguna sintomatologia que haga saltar la alarma a algtin profesional que contacta con
el menor como pediatra, psic6logo, maestro, orientador etc.., o bien porque el menor o la menor
han sido victimas directos de la violencia y existe una intervencién judicial, sanitaria y social.

2)Derivacion y atencion integral de los menores victimas de violencia de género. Tanto si
la mujer ha puesto en conocimiento de los recursos especificos la situacién de violencia de género,
como si se mantiene expuesta a la misma, la sospecha por parte de los profesionales (salud, edu-
cacion, servicios sociales) de nifios/as expuestos a esta violencia en el hogar, debe ir seguida de: a)
Una valoracion inmediata del grado de proteccién de los nifios y nifias y la evaluacién del riesgo
(Tablas V y VI) si hay factores de riesgo o situaciones que puedan conducir a la desproteccion y/o
indicadores de malos tratos fisicos, psicol6gicos o conductuales, deben ser comunicadas al Servicio
de proteccion del menor y/o al sistema Judicial. Adoptar estas medidas de proteccién supone en
ocasiones destapar la situacién de violencia de género en el hogar (en caso de que las madres ain
vivan con el agresor), sin embargo cuando la madre no pueda responder a la demanda de su fun-
cion protectora, siempre debe prevalecer el interés superior del menor. Los derechos de los nifios/as
deben ponerse por delante de los de sus madres en aquellos casos en los se ponga en peligro la vida
de los menores, b) Una derivacién y valoracion por parte de un equipo especializado que aborde
las necesidades especificas de los menores y atiendan los posibles danos de estos nifios.

Se trata de una valoracién interdisciplinar e intersectorial y requiere una coordinacién a tra-
vés de un trabajo en red, que evite duplicidad en las actuaciones y ofrezca a partir de los recursos
existentes en la comunidad, aquellos que mejor se adapten a las necesidades de los nifios y ninas y
siempre mirando el interés superior de los mismos.

En la atenciéon a menores victimas de violencia de género hay que asegurar como minimo
un abordaje integral y coordinado de los servicios sociales, judiciales, sanitarios y educativos.

1) Atencién Social. Este tipo de atencién aporta una visién global del problema, ofrece
recursos y asesoramiento, entre sus competencias estan: a) Deteccion del problema, b) Estudio
del entorno, ¢) Evaluacién de las victimas, d) Realizacion de visitas a domicilio, e) Asesoramiento,
Orientacién y Gestion de recursos, f) Recursos de acogida que deben, g) atender a las mujeres y sus
hijos/as, detectar el impacto de la violencia en ambos e identificar sus necesidades, i) Hacer que las
madres empaticen con el sufrimiento de sus hijos/as y comprendan el posicionamiento de éstos/as
y restablecer los vinculos entre ambos.

2)Atencion Psicolégica. Dados los efectos que este tipo de violencia genera en los nifios/
as es fundamental asegurar una adecuada valoracién psicoldgica, a través de una entrevista ex-
ploratoria. Para obtener la informacién hay que tener en cuenta que la forma de comunicarse los
ninos/as es diferente a los adultos, y a su vez difiere entre ellos. Las caracteristicas de la entrevista
exploratoria: a) En la primera entrevista facilitar el acompanamiento de la madre, b) Técnica de la
entrevista: iniciar la recogida de informacion sin forzar el ritmo del nifo/a, uso de metéforas y el em-
pleo de la imaginacién ayuda a que el nifio/a exprese sus vivencias, “Técnica de la exteriorizacion”
(se separa el nino/a del problema y disminuye su sensacién de culpabilidad), repetir sus palabras y
expresiones, usar los personajes de sus historias, mufiecos o juegos, reforzarle positivamente por su
valentia y esfuerzo al contar su historia, nunca mentir ni minimizar la ansiedad que tiene el menor
y no trivializar.

Con la informacién recogida de la entrevista debemos conocer: a) Estado emocional del
nino/a, b) Impacto de la violencia sufrida, c) Rol del menor en el contexto familiar; como se ubica
el nifo/a, d) Otras personas significativas para ellos y qué relacién mantiene con ellas, e) Estrategias
de afrontamiento de los problemas y de las situaciones de violencia, f) Preocupaciones y miedos, g)
Autopercepcion y autoestima.

Entre los objetivos de la atencién psicolégica estdn: a) Facilitar la expresion de necesidades,
miedos y la revelacion de la violencia: emplear medios acordes a la edad que permitan su comuni-
cacion (dibujos, juegos e historias), b) Valorar indicadores: la existencia de consecuencias psicol6-
gicas de esta violencia y la relacién entre la situacion de violencia y el daio psicolégico (lesiones
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psiquicas y secuelas emocionales), c) Evaluacion del riesgo: considerar factores de riesgo, factores
individuales de los hijos/as, de la madre y del padre, factores familiares, ambientales y sociocul-
turales (Tablas VII, VIII, IX'y X), d) Plantear una intervencion y un plan de trabajo a la mujer y a los
ninos/as (explicar las impresiones que se han obtenido de la evaluacion y las lineas de actuacién),
e) Derivar a recursos especificos en funcién de las necesidades detectadas.

3)Atencién Educativa. La sensibilizacion y formacién de los
profesionales de educacién sobre violencia de género y el conocimiento que las secuelas de esta
violencia tiene sobre los nifos/as, hace posible que en el ambito educativo, ademas de labores de
prevencion de situaciones de violencia, promocién de igualdad y coeducacién se pueda abordar
este problema a través de: a) Deteccién precoz de situaciones de riesgo: presencia de indi-
cadores de sospecha en el entorno escolar, b) Derivacién a recursos especificos, c) Colaboracién
con otros sectores e instituciones en la atencion de los menores victimas de violencia de género, e)
Promover la integracion en el ambito escolar a menores victimas de violencia de género, que han
roto con su entorno previo como consecuencia de la misma, f) Promover la resolucién no violenta
de los conflictos, h) Coordinacién y Trabajo en red.

4)Atencion Judicial. La intervencion que en el dambito judicial se hace con las victimas es
puntual, ocurre cuando la mujer pone la denuncia, pero esta intervencién tiene bastante peso en
el proceso de recuperacién de las mujeres victimas de violencia y sus hijos/as. El sistema Judicial
dispone de distintos recursos que tienen entre sus competencias la valoracion y atencién a los hijos/
as de mujeres expuestas a violencia de género.

Recursos de valoracion. La evaluacion se lleva a cabo por parte de los equipos psicosociales
o las Unidades de Valoracién Forense Integral (UVFI) creadas a partir de la ley de 2004.

Recursos de atencion. Servicio de asistencia a las victimas (SAVA).

Puntos de Encuentro: medida de asistencia y proteccion a los menores de edad cuyas fun-
ciones varian en funcion de lo que dictamine el juez: a) Supervisién del cumplimiento de visitas, b)
Visitas tuteladas con la presencia de un profesional, c) Intervencion terapéutica previa a la potencial
reanudacion de las relaciones filio-parental.

Es especialmente importante que en este ambito se de voz a los nifios y nifas victimas de
violencia de género y se propicien medidas que permita una participacion mas activa de los mis-
mos. Ademas es preciso evaluar las actividades realizadas en cada servicio y generar protocolos de
evaluacion psicoldgica e intervencion subsanando las deficiencias encontradas en la evaluacion.

5)Atencién Sanitaria. La Atencién Primaria brinda una oportunidad Gnica para detectar si-
tuaciones de riesgo como consecuencia a la exposicion a la violencia de género, en las visitas que
la madre y los hijos/as realizan a los centros se puede obtener informacién incluso en las primeras
etapas de la violencia, la existencia de trabajadores/as sociales de salud facilita el abordaje integral
de este problema, para todo ello es imprescindible la formacién y sensibilizacion de profesionales
sanitarios y la existencia y difusién de protocolos de deteccién y actuacion frente a de violencia y
maltrato. Ademds desde Atencién Primaria se realiza: a) Evaluacion de forma sistematica en los con-
troles de salud (consulta a demanda o Programas de salud infantil) de situaciones de riesgo social y
familiar, b) Deteccion precoz de indicadores, c) Derivacién a recursos especificos, d) Notificacion a
Servicio de Proteccién y/o 6rganos judiciales de aquellos menores en situacion de riesgo, maltrato
o desproteccién, e) Colaborar con otros sectores e instituciones, f) Seguimiento cercano de menores
que han experimentado violencia de género, valorando reintegracién, recaidas o reexposicién a la
violencia, g) Apoyo a las familias que han sufrido a causa de la violencia de género: asesoria, pautas
educativas, reorientacion de los recursos, h) Coordinacion y trabajo en red.

En Atencién Especializada como parte del protocolo de actuacién ante la violencia de gé-
nero a la mujer, se deberia: a) Verificar la presencia de menores en el hogar, b) Evaluar el riesgo
inminente y el grado de desproteccion de los menores, ¢) Actuar en consecuencia: comunicacién
al Sistema Judicial, Fiscalia y Servicio de Proteccién, d) Informar a Servicios Sociales y Atencién
Primaria de una situacién de riesgo que requiere una valoracién e intervencion. Para ello hay que
establecer circuitos, vias de comunicacién y coordinacién interniveles e intersectoriales.

3)Intervencién/Recuperacion. La intervencion propuesta se establece en funcién de los re-
sultados obtenidos en la evaluacion de los menores, dificilmente un solo servicio puede cubrir todas
las necesidades detectadas por lo que es imprescindible, la coordinacién entre instituciones y servi-
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cios (poner en comun informes y diagndésticos derivados de la evaluacion de otros profesionales) y
el trabajo en red. Esta forma de actuacién evita la victimizacion secundaria.

Un punto importante de la intervencion con los menores es la continuidad en el tiempo vy el
apoyo en los distintos momentos del ciclo de la violencia: a) En la atencién inicial y evaluacién, b)
En situacion de crisis: muerte de sus madres, o muertes de algiin menor como consecuencia de la
violencia, en estas circunstancias se precisa de una atencién especial y continuada, c) En el proceso
de recuperacion, d) En recaidas o reexposicion a la violencia, e) Reintegracién y normalizacion:
reestructuracion familiar.

En esta intervencion deben colaborar estrechamente otros sectores que forman parte del en-
torno de los nifos/as (educacion, salud, servicios sociales, centros de acogida, puntos de encuentro,
etc.)

Proceso de recuperacion de los niiios/ninas y adolescentes

Los nifios/as no pueden recuperarse sin el acompanamiento de una persona adulta. Los hijos e hijas
de mujeres victimas de la violencia de género precisan de una intervencién directa y otra interven-
cién indirecta a través de las madres.

Intervencion con las madres. Las madres son la principal figura de apego de los menores
victimas de violencia de género, ésta son fundamentales en la intervencién que se realiza con sus
hijos/as, y salvo en casos excepcionales (trastorno mental, abandono, drogadiccién que dificulte
este proceso, uso sistematico de violencia por parte de la madre...) siempre deben participar en el
proceso de recuperacién de los mismos, para ello es importante que la madre esté en unas condi-
ciones psicol6gicas minimas que le permitan afrontar este proceso.

Las bases de la intervencién con las madres se basan en: a) Recuperacién de su proceso
personal, b) Fomentar su rol materno como elemento clave de la recuperacion de sus hijos/as y de
su ndcleo familiar, c) Restablecer y/o reforzar el vinculo madre-hijos/as: este vinculo se presenta
como un factor de resiliencia para los hijos/as, d) El tipo de vinculo no es un fenémeno rigido e
inalterable en las relaciones y puede ir cambiando segun el contexto social, la familia, el momento
de la vida, y la persona con que se establezca el vinculo, e) Hay que recuperar o restablecer el vin-
culo madre- hijo, por tanto los profesionales deben trabajar con las madres para que éstas lleguen
hasta sus hijos/as, darles la oportunidad de empatizar con ellos/as (comprender lo que sufren o han
sufrido). Todo esto sin cuestionar su capacidad maternal, evitando sentimientos de culpabilidad por
el sufrimiento de sus hijos/as, haciéndolas conscientes de la importancia que su papel juega en la
recuperacion de sus hijos/as, f) Compartir momentos de ocio y tiempo libre con la madre: facilitar
espacios de relacion para fortalecer vinculos, g) Fortalecimiento de las habilidades de parentalidad
positiva, establecer Iimites, h) Emponderamiento: esto es fortalecer sus capacidades, confianza, au-
toestima y protagonismo para impulsar cambios positivos en las situaciones que viven, y adquirir de
esta forma cierto control sobre lo vivido, i) Esperanza: tener expectativas positivas sobre el éxito de
los resultados, reconstruir relaciones afectivas positivas y aprender a relacionarse e incorporar otras
nuevas.

Intervencion con los hijos/as. Antes de la intervencién hay que disponer de informacién
previa sobre la historia familiar y de violencia, el desarrollo evolutivos de los hijos/as, existencia
de factores de riesgo y desproteccion y la informacion que los menores han recibido (entrevista).
Comprobar los efectos de la violencia en los nifios/as: su forma de relacionarse, falsas creencias y
valorar los roles que en el hogar se asignan a los menores, y plantear modelos de relacion alternati-
vos basados en el respeto, la confianza y el afecto. (Tablas XI y XII).

Facilitar la expresion de la violencia, ya comentado con anterioridad., Hacer Acompana-
miento Emocional que les permita reforzar los recursos del nifio/a para que puedan resguardarse al
maximo del entorno violento.

Objetivos del acompafamiento emocional: a) Reforzar los recursos del nifo, b) Ayudar
a expresar el dolor y las emociones, c) Desculpabilizarlos de la situaciéon de violencia vivida, d)
Sobrellevar y/o erradicar las consecuencias de la violencia, e) Prevenir la repeticion de las formas
violentas.
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Tabla XTI

Situacion emocional frente a la violencia, roles asignados a los menores en el hogar

SITUACION EMOCIONAL
FRENTE A LA VIOLENCIA
Violencia: forma de conducta
normalizada No lo vive como un
problema

Niega la existencia de violencia:
no habla, rechace y huye cuando se
habla de esta situacion

Se siente responsable de la
violencia: se siente malo,
rechazado y culpable

Existe triangulacion: en medio de
la relacion parental, vive situacion
de angustia y culpabilidad

Se situa al lado del padre: el padre
es considerado victima (ha estado
en la carcel...), o tiene miedo de
ser victima como la madre. El
vinculo materno estd muy dafiado

Se situa al lado de la madre:
sintomas de la madre y el nifio son
similares, también pueden existir
sentimientos de desproteccion

Tabla XII

ROL DEL CUIDADOR: actua
como padre/madre de sus
hermanos..

ROL CONFIDENTE DE LA
MADRE:

ROL CONFIDENTE DEL
AGRESOR: el agresor lo trata
mejor, le recompensa,

ROL ASISTENTE DEL
AGRESOR: se usa al menor
para insultar o agredir a la
madre

Hay alto riesgo de
internalizacion de patrones de
este tipo de violencia

ROL DEL NINO/A
PERFECTO: para controlar la
violencia se esfuerza en todo

ROL DEL CHIVO
EXPIATORIO: se le identifica
como causa de la violencia , su
comportamiento se usa para
justificar la violencia(hijo con
necesidades especiales

ROL DE ARBITRO: media
para mantener la paz

INTERVENCION

Cuestionar sus modelos de relacion desde el respeto y sin
que se sienta amenazado

Fomentar la confianza y el vinculo en el profesional
lentamente, respetando los ritmos del nifio/a
Evitar preguntar directamente por la violencia

Ayudarle a verbalizar el sentimiento de culpa, para
desculpabilizarle

Es esencial el trabajo paralelo con la madre

Bajar su nivel de exigencia

Que se centre en lo propio de su edad

La madre debe apoyar estos mensajes

Trabajar por una vision realista del padre y de la madre
Acompaiiarlo en el proceso de duelo por la separacion
Ayudar a la madre a comprender las reacciones y rechazos
de sus hijos/as y devolverle el papel de persona Fuerte que
pase lo que pase siempre esta con el /ella

Verbalizacion del carifio por parte de la madre

Ayudar que exprese sus propias emociones

Ayudarle a tener vision realista del padre (si no la tiene)
Fomentar la autonomia del menor e independiente de la
madre

Trabajar para que la madre le de seguridad a su hijo y
fomentar su papel de protectora

-Fomentar su regreso a la infancia
-Madre debe recuperar el papel de protectora y fuerte

-Clarificar sus sentimientos hacia el padre y madre
-Aceptar emociones positivas y negativas y a veces
contradictorias

-No tener conflicto de lealtad con la madre

-Empatizar con el dolor de la madre, de los hermanos y
el suyo propio

-Trabajar con su sentimiento de culpa

-Trabajar con su sentimiento de culpa

-Insistir en su condicion de victima por la manipulacion
realizada por el agresor

-Trabajar con la madre para que reconozca a su hijo/a
como victima y favorecer el vinculo materno-filial

-Explicar que la situacion de violencia no depende de
ellos/as

-Ayudar a expresar el sentimiento de rabia, ira,
impotencia..

-La madre reforzara a sus hijos/as aunque los resultados
que obtengan no sean perfectos

-Trabajar con la madre situando el problema fuera del
hijo/a

-fortalecer el vinculo materno-filial

-facilitar la explicacion de la madre sobre la situacion
ocurrida

-trabajar con el hijo/a los sentimientos de rabia e
impotencia asociados a esta culpabilizacion

-Trabajar la angustia que tiene por el exceso de
responsabilidades

.la recuperacion del papel protector de la madre le
ayudara a relajarse y dejarse cuidar
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Intervencion: a) Presentar vision realista de su familia: evitar ubicaciones extremas de los
padres (demonizacion del padre, idealizacion de la madre), b) Trabajar con los recursos que el nifio
tiene: capacidades, habilidades, etc..., todo lo que ellos pueden hacer por si mismos, haciéndolos
responsables de su proceso de recuperacion, c) Trabajar la estigmatizacién, la impotencia, la rabia'y
el sentimiento de pérdida desde una perspectiva constructiva, fomentando las habilidades sociales,
la asertividad y los recursos de resiliencia de los menores, d) Insistir en las dreas de personalidad
mas afectadas (drea cognitiva, conductual, relacional, e) Respetar el ritmo de recuperacién de los
nifos/as, para ello el profesional responsable de la intervencion debe tener: paciencia, constancia,
firmeza y afecto, f) Fomentar intervenciones grupales de forma que comparten su experiencia con
otros nifios/as que han experimentado lo mismo que ellos/as, g) Desarrollar habilidades positivas,
autoestima y emponderamiento.

Prevencion

Corresponde a toda la sociedad impulsar iniciativas a favor de la igualdad y de prevencién de la
violencia de género, la coeducacién, la flexibilizacién de roles, y las orientaciones profesionales no
sexistas, son ejemplos de estas iniciativas.

Actividades de Prevencion Primaria: dirigida a la poblacién
general, el problema ain no ha surgido, su objetivo es disminuir la incidencia de nuevos casos,
eliminando los factores de riesgo, para ello es fundamental proporcionar informacién sobre el pro-
blema y recursos que impidan su aparicion el problema adin no ha surgido.

Se lleva a cabo principalmente en el dmbito escolar, medios de comunicacién y salud: 1)
En el &mbito escolar: construyendo esquemas de pensamiento igualitarios entre pares, fomentando
programas de coeducacion, desarrollo de autoestima, habilidades de expresién emocional, progra-
mas de resolucion de conflictos e intolerancia a la violencia. Educacién afectiva en la igualdad y
construccion de relaciones igualitarias. 2)Es fundamental la implicacién de los medios de comuni-
cacion para fomentar modelos positivos de relacion, trasmitir una vision realista del trabajo de las
mujeres en la sociedad y de los valores positivos propios del género femenino (cuidado, empatia,
afectividad) evitando tépicos tradicionales de género (juventud, belleza etc.), divulgacion de los
derechos fundamentales de mujeres y nifos. Manejo cuidadoso de la informacién fomentando la
cultura de la no violencia. 3) En el dmbito sanitario. La intervencién con los padres y madres pasa
por fomentar pautas educativas no sexistas a través de consejos para padres o escuelas de padres/
madres; Explicar a los padres el desarrollo evolutivo de sus hijos y sus necesidades en cada etapa.
Informacién y medidas de afrontamiento de las situaciones criticas por las que pasa el nifio en cada
etapa (rabietas) con objeto de fomentar el apego y buen trato a los nifios/as.

Intervencion con adolescentes: es importante que en los controles de salud de los adoles-
centes se incluyan programas especificos de informacion, educacién afectiva-sexual y de preven-
cion de la violencia de género, desmitificando creencias que pueden precipitar relaciones de poder
(ej: celos como acto de amor, la agresividad masculina se debe a las hormona etc.)

Prevencién Secundaria: sobre la poblacién de riesgo, cuando el problema estd presente,
con el objetivo de reducir la duracién y la gravedad del problema, es fundamental la deteccion y la
intervencion precoz, el reconocimiento precoz de los abusos psicolégicos, fomentar la autopreser-
vacion y el desarrollo de la autoestima.

Ambito Social: a través de talleres de promocién de salud e informacién sobre la violencia
de género, asesorias y servicios de informacién y centros de la mujer, teléfonos gratuitos de atencién
a mujeres y adolescentes (ADAVA), ONGs y asociaciones a favor de la mujer y de los derechos de
los nifios/as. En todos los sectores (educacion, salud, justicia, cuerpos y fuerzas de seguridad) es
imprescindible la sensibilizacién de los profesionales a fin de detectar precozmente situaciones de
violencia de género. Identificar a todas las victimas (mujeres e hijos/as) a fin de minimizar las con-
secuencias de la exposicion a la violencia de género. El seguimiento cercano de estas situaciones
de riesgo para detectar complicaciones y reorientar intervenciones en caso necesario.

Prevencion Terciaria: su objetivo es reducir la gravedad de las secuelas y evitar la repeticion
de la situacién de violencia, se incluyen los procesos de proteccion y recuperacion a la victima
promocionando la salud y competencias de las victimas y de su entorno.
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Conclusiones

A partir de los trabajos consultados se puede concluir que: Es preciso reconocer que los menores
expuestos a violencia de género son igualmente victimas y como tales deben ser visibilizados por
todos los profesionales implicados en el problema.

El reconocimiento de los menores victimas de violencia de género pasa por la sensibiliza-
cién y formacion de profesionales de todos los sectores

La puesta en marcha de trabajos de investigacion sobre los efectos de la violencia de género
en los menores y la recogida de datos estadisticos que valoren la verdadera magnitud del problema,
facilitaria la sensibilizacién de los profesionales y la adecuacién de los recursos para la atencion a
estas victimas de la violencia de género.

Es necesaria la valoracién y el seguimiento de los hijos e hijas de mujeres victimas de violen-
cia de género por dos motivos principales: 1) Por las consecuencias que este tipo de violencia tiene
sobre su desarrollo emocional, cognitivo, fisico y social. 2) Porque la exposicién a esta violencia
vulnera los derechos de los nifios y nifas.

El impacto y las consecuencias que sufren los hijos/as expuestos a violencia de género en
vinculares el hogar depende como se ha visto de los recursos emocionales y personales de los nifos,
de las habilidades y respuestas parentales de los padres, de las redes de apoyo familiares y sociales
y la formacioén especializada de profesionales.

La evaluacion e intervencion de los menores victimas de violencia de género debe ser rea-
lizada por equipos especializados multidisciplinares, que atiendan las necesidades de estos nifios y
ninas de forma individualizada y que a su vez incorporen a la madre como parte indispensable en
su recuperacion, promoviéndolas como figuras vinculares y de proteccion para sus hijos e hijas.

Los equipos de valoracion e intervencion deben contar con recursos especificos para meno-
res y deben trabajar de forma coordinada con el resto de los sectores a través de un trabajo en red.

Es necesario fomentar la participacion de los menores, especialmente en aquellas decisiones
que les incumben directamente.

Es responsabilidad de toda la sociedad tomar medidas destinadas a la prevencion de la vio-
lencia de género con el fin de erradicarla.

La atencion a los menores victimas de violencia de género es responsabilidad de toda la
sociedad, los profesionales de los distintos sectores podemos ejercer esta responsabilidad ética si
empezamos a dirigir la mirada a los hijos e hijas de estas mujeres y nos hacemos conscientes de la
importancia de su proteccion, cada profesional en su trabajo diario puede poner su grano de arena
visibilizando a estos menores, empatizando con ellos, derivandolos a los recursos e instituciones
que les ayuden a superar el dolor que estan sufriendo y prevenir asimismo la transmisién generacio-
nal de la violencia de género.
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Capitulo 29. Violencia ascendente o filio-parental
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Concepto

La violencia ascendente o filio-parental se refiere a actos reiterados de los hijos que provoquen
miedo en los padres (o en los adultos que ocupan su lugar) y que tengan como objetivo hacer dafio
a éstos. Las agresiones a los padres pueden ser de tipo: a) Fisico: pegar, dar pufietazos, empujar,
romper y lanzar objetos, golpear paredes, escupir... b) Psicol6gico: intimidar y atemorizar a los
progenitores. ¢) Emocional: engafiar maliciosamente a los padres, haciéndoles creer que se es-
tan volviendo locos; realizar demandas irrealistas, mentir, fugarse de casa, chantajes emocionales
amenazando con suicidarse o con marcharse de casa sin tener realmente la intencién de hacerlo,
d) Financiero: robar dinero y pertenencias a los padres (habitualmente para venderlas), destruir la
casa o los bienes paternos, incurrir en deudas que los padres deben cubrir, comprar cosas que no
se pueden permitir.

Es una violencia que se produce generalmente en escalada: comienza habitualmente con
insultos y descalificaciones, pasa a amenazas y ruptura de objetos, y finaliza con agresiones fisicas
de indole cada vez mds severa. Es un proceso que puede durar anos y que no alberga un fin prede-
terminado: la violencia crece progresivamente y no se detiene ni siquiera cuando se consigue una
sumision absoluta, un pleno dominio y control por el terror.

Dimension del problema

Los datos de prevalencia de la violencia filio-parental disponibles son muy dispares, y varian entre
un 0,6% y un 16% de sujetos de entre 3 y 18 afos (se estima una prevalencia media cercana al 10%,
con un 3% de adolescentes que incurren en una violencia extrema).

La mayoria de autores han llegado a la conclusién de que la franja de edad en la que pre-
dominan estas conductas se encuentra entre los 10 y 18 anos, que las madres son las principales
victimas y que la mayoria de los agresores son varones adolescentes, aunque la distribucién se
equilibra entre los dos géneros a medida que aumenta la edad de los menores. Un estudio realizado
en Cataluna en 2005 sobre denuncias reales observa una progresion en la cantidad de expedientes
abiertos por violencia doméstica en funcion de la edad: desde el 7,8 % (varones, 8,7 %; chicas, 4,2
%) a los 14 afos al 39,7 % a los 17 afos (varones, 39,1 %; chicas, 41,7 %). En el Pais Vasco, en
2008, el nimero de menores condenados por agredir a sus familiares fue 61 (frente a 49 casos en
2007), representando las chicas un tercio de los menores condenados por este tipo de delito.

Etiologia

El modelo etiol6gico mas admitido es el ecolégico, que explora la relacién entre los factores indivi-
duales y contextuales y considera la violencia ascendente como el producto de muchos niveles de
influencia sobre el comportamiento. El que un nifio o un adolescente llegue a maltratar a sus padres
es el resultado de la accién reciproca y compleja de factores individuales y ambientales (relaciona-
les, sociales y culturales).

La inmensa mayoria de los nifos y adolescentes que maltratan presentan modelos de con-
ducta internos a los que aspiran. Sus comportamientos maltratantes se pueden entender como un
intento de utilizar los recursos de que disponen para resolver los desafios con que se enfrentan
(aunque sus “soluciones” sean conductas maltratantes). Casi cualquier factor que comprometa sus
recursos personales o sociales puede tener un papel etiol6gico en un escenario en el que habitual-
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mente existen etiologias multiples. Ningtn factor por si solo explica por qué algunos hijos tienen
comportamientos maltratantes hacia sus padres.

La comprensién de los factores que incrementan el riesgo de que los nifios y adolescentes
se conviertan en perpetradores de maltrato es esencial para formular programas eficaces de preven-
cion. Los factores individuales (biolégicos, psicolégicos y comportamentales) de riesgo no existen
aislados de otros factores de riesgo. Los factores asociados con las relaciones interpersonales de los
nifos y adolescentes (con sus familias, amigos y compaferos) también pueden influir mucho en el
comportamiento agresivo y violento y configurar rasgos de la personalidad que a su vez pueden
contribuir al maltrato. Las comunidades en las cuales viven los nifios y adolescentes ejercen una
influencia importante en su familia, en la indole de su grupo de companeros y en la forma en que
pueden estar expuestos a situaciones que conducen a la violencia y al maltrato. Igualmente, los
factores sociales pueden crear condiciones conducentes a la violencia y al maltrato.

El modelo ecolégico en cuatro niveles; individual, relacional, comunitarioy social, (Figura.-1)
se utiliza para un doble fin en este sentido; cada categoria del modelo representa un grado de riesgo
y también puede concebirse como un punto clave para la evaluacién y la intervencion:

Figura 1. Modelo ecolégico: factores individuales, relacionales, comunitarios y sociales

Factores individuales: afecto, comunicacion, autoestima,
independencia emocional, necesidad de control, carga

genética, psicobiografia.

' Factores relacionales: socializacién. Identidad, modelos ‘
parentales, conflictos, relaciones de poder, consumo de
drogas, estilos de vida, entorno.

Factores comunitarios: nivel de vida, condiciones de vida,
justicia, trabajo, migracion, acceso a la salud y educacion.

Factores sociales: representaciones sociales, modelo eco-
noémico y social, violencia estructural, cultura e identidad,
desigualdades sociales, anomia, desarraigo, ideologia.

T)Nivel individual (factores biolégicos y de la historia personal que influyen en el compor-
tamiento de una persona): entre las caracteristicas del individuo que aumentan la probabilidad de
ser perpetrador de actos de violencia y maltratar estan: a) El temperamento inflexible y explosivo, de
frustracion facil, con poca tolerancia al estrés y dificultad para regular las emociones. b) El elevado
nivel de psicoticismo en su personalidad (frialdad, egocentrismo, irresponsabilidad, tendencia a
conductas impulsivas, agresivas o de baja empatia). c) La impulsividad, los problemas de atencioén,
la escasa inteligencia y el bajo progreso educativo, que pueden estar vinculados con deficiencias
en las funciones ejecutivas del cerebro, ubicadas en los I6bulos frontales. Estas funciones incluyen:
la atencion y concentracion sostenidas, el razonamiento abstracto y la formacién de conceptos, la
fijacion de metas, la prevision y planificacion, la percepcién y vigilancia efectivas del propio com-
portamiento, y las inhibiciones con respecto a comportamientos inapropiados o impulsivos. d) Las
distorsiones cognitivas (Tabla 1), como la tendencia a pensar de forma muy radical (sélo blanco o
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negro). e) La autopercepcién de ser tratado injustamente por los adultos. f) La autoestima disminui-
da. g) La interiorizacion defectuosa de las reglas (a veces asociada al retraso en el desarrollo de las
habilidades cognitivas necesarias en el procesamiento del lenguaje). h) El pobre desarrollo moral,
anclandose en un razonamiento moral primitivo (identificacién de la justicia con “hacer a los demas
lo que te hacen a ti o crees que te hacen”), con tendencia a vengar toda ofensa real o supuesta.
i) La falta de habilidades comunicacionales y expresivas para resolver los conflictos personales o
sociales de una manera no violenta. j) El abuso de sustancias psicotrépicas. k) Los antecedentes de
comportamiento agresivo o de haber sufrido maltrato o abuso (fisico, psiquico o sexual).

Tabla I. Principales distorsiones cognitivas

Hipergeneralizacion Tras un hecho negativo aislado,
generalizas lo negativo a toda tu forma de
ser, el mundo o el futuro.

Pensamiento polarizado o maniqueo Ves las cosas como enteramente buenas o
enteramente malas.
Personalizacion Te ves a ti mismo como la causa de algun

acontecimiento negativo extremo por el
que, de hecho, no has sido responsable.

Error de atribucién Atribuyes tus €xitos a causas externas e
inestables (suerte) y tus fracasos a causas
internas y estables (incompetencia).

Lectura del pensamiento Concluyes arbitrariamente que una
persona estd reaccionando de manera
negativa contigo y no te molestas en
comprobarlo.

Error del futurélogo Anticipas que las cosas van a salir mal y
estas convencido de que tu prediccion es
ya un hecho establecido.

Descalificaciéon de lo positivo Niegas las  experiencias  positivas
insistiendo en que esas no cuentan por
una u otra razoén. De esta manera puedes
mantener tu creencia negativa que tu
experiencia cotidiana contradice.

Magnificacién (catastrofismo) y Exageras la importancia de las cosas

minimizacién (como tus reveses y los éxitos de otras
personas) o reduces las cosas de una
manera inadecuada hasta que parecen
insignificantes (tus propias cualidades
deseables o las imperfecciones de otra
persona). Asi siempre sales perdiendo en
comparacion con los demas.

Fustigarse con obligaciones Intentas motivarte a ti mismo mediante
“deberias” o “no deberias” como si
tuvieras que ser castigado, hostigado y
amenazado antes de poder hacer algo.

Razonamiento emocional Usas sentimientos, prejuicios, simpatias o
antipatias para valorar la realidad.

2)Nivel relacional (factores asociados con las relaciones interpersonales de los nifos y ado-
lescentes —con sus familias, amigos, compaferos, pareja-): Los companeros, los miembros de la
familia y la pareja (en la adolescencia) tienen el potencial de configurar el comportamiento del
individuo y la gama de experiencias de éste. La influencia de las familias es, por lo general, mayor
en este sentido durante la nifiez. El comportamiento de los progenitores y el ambiente familiar
durante la nifiez son factores fundamentales en el desarrollo de conductas violentas y maltratantes
en la adolescencia. La supervision deficiente de los nifios por los padres, el uso del castigo fisico
severo para disciplinar a los nifos, las conductas antisociales de los padres, los conflictos entre
los progenitores durante la infancia, la violencia intrafamiliar y el no cubrir las necesidades emo-
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cionales de los hijos (vinculos afectivos deficientes entre padres e hijos) son factores predictivos de
la violencia y el maltrato durante la adolescencia. Existe la hipétesis de la bidireccionalidad de la
violencia intrafamiliar: la violencia intrafamiliar observada o experimentada directamente (violencia
intraparental y violencia de padres hacia hijos) es un importante factor de riesgo en el desarrollo de
violencia filioparental (el 80 % de los menores que han sufrido u observado situaciones de violencia
intrafamiliar han sido denunciados por agredir a sus padres). Durante la adolescencia, los amigos,
los companeros y la pareja tienen un efecto cada vez mas importante. Las investigaciones revelan
que los nifos y adolescentes tienen mas probabilidades de involucrarse en actos violentos cuando
sus amigos promueven y aprueban ese comportamiento. Asimismo, muchos nifos y adolescentes
que maltratan a sus padres presentan falta de relaciones sociales o insatisfaccién de sus necesidades
interpersonales.

3)Nivel comunitario (factores relacionados con las caracteristicas de los contextos de la
comunidad en los que se inscriben las relaciones sociales como la escuela y el barrio): La frecuente
movilidad de residencia (cuando la familia no permanece durante mucho tiempo en una vivienda
en particular, sino que se muda muchas veces), exceso de heterogeneidad comunitaria (poblacién
sumamente diversa, con una escasa o nula cohesion social que mantenga unidas a las comuni-
dades), comunidades aquejadas por problemas como el trafico de drogas, el desempleo elevado,
tasas altas de fracaso escolar o el aislamiento social generalizado (baja integracion, las personas no
conocen a sus vecinos o no tienen ninguna participacion en las actividades locales), las zonas de
pobreza o deterioro fisico, o donde hay poco apoyo institucional, y una densidad de poblacién alta
son caracteristicas que se ha asociado con la violencia en ninos y adolescentes.

4)Nivel social (factores sociales mas generales, valores y creencias de la cultura donde se
desarrolla el individuo): La cultura, que se refleja en las normas y los valores hereditarios de la so-
ciedad, contribuye a determinar cémo responden las personas a un ambito cambiante. Los factores
culturales que crean un clima de aceptacién de la violencia, los que reducen las inhibiciones contra
esta, y los que crean y mantienen las brechas entre distintos segmentos de la sociedad, o generan
tensiones entre diferentes grupos, pueden influir en el nivel de violencia presente en una sociedad
y ensenar a los nifios y adolescentes a adoptar normas y valores que favorecen el comportamiento
violento. Un instrumento importante mediante el cual se difunden imagenes, normas y valores que
instigan a la violencia son los medios de comunicacion. El acceso de los nifios y los adolescentes
a nuevos tipos de medios (videojuegos, internet) ha aumentado extraordinariamente en los Gltimos
anos, multiplicando las oportunidades de exposicién a la violencia. Entre los factores sociales, que
favorecen que nifos y adolescentes realicen actos violentos, son de sefalar: a) Las normas cultu-
rales que apoyan la violencia como una manera aceptable de resolver conflictos; b) Los valores y
creencias que refuerzan el dominio de la heterosexualidad y de los hombres sobre las mujeres, o de
unas etnias sobre otras; c) La aceptacion en la comunidad del “dinero facil” y de “cualquier” medio
adecuado para obtenerlo; d) El grado en que se cumplen las leyes existentes sobre la violencia y en
que se proporcionan opciones no violentas para resolver los conflictos; e) Las politicas sanitarias,
educativas, econémicas y sociales que mantienen niveles altos de desigualdad econémica o social
entre distintos grupos o que apoyan la persistencia crénica de conflictos.

Valoracion
La valoracién del menor que maltrata a sus padres se resume en el algoritmo de la (Figura.-2). Se
puede dividir en: a) Evaluacién clinica, b) Intervencién terapéutica.

Evaluacién clinica. La evaluacion clinica del nifio y adolescente que maltrata a sus padres
debe incluir la exploracién sistematica y exhaustiva de los factores etiolégicos, de las fuerzas y de
las debilidades en los distintos niveles ecolégicos y de los comportamientos a cambiar.

Dado que el maltrato perpetrado por un nino o adolescente es el resultado de la interaccién de
diversos factores anidados dentro de distintos niveles ecolégicos, una adecuada evaluacion clini-
ca deberia incluir multiples métodos (evaluacién multimétodo) -entrevista, observacién directa,
cuestionarios-, administrados a distintas personas (padres, maestros, propio menor, ...) y referidos a
distintos contextos (casa, colegio, etc.), asi como incluir una evaluacién tanto familiar como social
(escuela, grupo de pares, vecindario,...). No obstante, en la evaluacion clinica del nifio o del adoles-
cente que maltrata, la entrevista al menor, complementada con entrevistas a personas significativas

{336}

®



Capitulo 29. Violencia ascendente o filio-parental

de los distintos ambientes (familiar, escolar,...) donde éste hace su vida, representa el eje alrededor
del cual giran los demds instrumentos, ya que no solo sirve para establecer el clima de confianza
en el que van a tener lugar el resto de los actos de evaluacién, sino que también la informacién que
obtengamos durante la misma vertebrara la historia clinica biopsicosocial y nos ayudara a decidir

Figura.- 2. Algoritmo: Valoracion del menor que maltrata a sus padres

Nifio 0 adolescente que malfrata a sus padres

Obtener informacion sobre el Descripcion del problema segin Indagar efiologias potenciales
funcionamiento global del menor personas implicadas presentes segln modelo ecologico
Explorar caracteristicas de Factores Factores Factores Factores
conducta maftratante etiolagicos etioldgicos etioldgicos etiologicos
individuales relacionales comunitarios sociales

l

Hipotesis diagndstica biopsicosocial ‘

l

Valoracian de recursos disponibles,
fortalezas y debilidades

l

Disefio de intervencion
interinsfitucional y multidisciplinar

Y
Evaluacion de resuttados de la
infervencion

(s1no es satisfactoria reexaminar
tupétesis diagmostica e mtervencion)

Historia clinica biopsicosocial
Cuando realicemos la historia clinica biopsicosocial de un nifio o adolescente que maltrata a sus
padres, nos centraremos en:

1)Establecer la posicion inicial del nifo o adolescente y de su familia: servira de base para
acordar un plan de intervencién. Pregunta clave (a los padres y al menor): ;En qué desedis que os
ayudemos y qué creéis que podremos conseguir?

2)Obtener informacion sobre el funcionamiento global del menor (rutina semanal), desem-
pefo social y académico, tendencias personales (reacciones ante situaciones de frustracion, espera,
autocontrol) y motivacionales, estado biol6gico general y funcionamiento intelectual.

3)Conocer la descripcion del problema (asi como las actitudes y creencias respecto al mis-
mo) de todas las personas implicadas directamente e identificar distorsiones cognitivas (son frecuen-
tes las relacionadas con la responsabilidad del agresor y con el dafio que supone el maltrato para la
victima). Pregunta clave: ;a qué lo atribuis o con qué lo relacionais?

4)Explorar las caracteristicas de la conducta maltratante: ademas de la frecuencia, intensi-
dad, duracién y dénde sucede (s6lo en un ambiente o es generalizada), se investigara: a) Estimulos
previos a la emision de la conducta: estados emocionales positivos o negativos, sensaciones fisicas
que aparecen antes de la agresion, consumo de sustancias (alcohol, cannabis u otras drogas), si-
tuaciones que facilitan la agresion, factores precipitantes, existencia o no de premeditacién y/o de
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revancha. Pregunta clave: ;Qué paso justamente antes del suceso y cémo te sentiste?, b) Respuesta:
cémo se responde a los estimulos en los tres planos de respuesta: cognitivo, emocional y compor-
tamental. Pregunta clave: ;Qué pensabas, qué sentias y qué hiciste justo cuando...?, c) Consecuen-
cias: ventajas obtenidas con la conducta, refuerzos de la conducta (c6mo y quienes refuerzan), si
existe autocastigo y/o sentimiento de culpabilidad (lamentarlo de verdad y sentir remordimientos,
no sélo para evitar castigos, indica un desarrollo moral y puede emplearse para promover cambios).
Preguntas clave: ;Cémo te sentias después y qué hiciste?, ;Cémo respondieron los demas (compa-
fieros, padres)?

5)Indagar todas las etiologias potenciales presentes siguiendo los cuatros niveles del modelo
ecoldgico (individual, relacional, comunitario y social), asi como determinar el peso y la contribu-
cion relativa de cada una de ellas en el desarrollo y mantenimiento del maltrato. Dentro del nivel
individual, es importante descartar cuadros organicos (lesiones cerebrales, epilepsias, diabetes, hi-
pertiroidismo), neuroevolutivos (retraso mental, trastorno del espectro autista, trastorno por déficit
de atencion con o sin hiperactividad) y psicopatolégicos (reaccion de ajuste a estresor con o sin
trastorno por estrés postraumatico, trastorno de ansiedad, trastornos afectivos, trastornos por uso de
sustancias, trastorno explosivo intermitente, trastornos de personalidad de inicio adolescente, tras-
torno negativista desafiante, trastorno disocial) que pueden manifestarse con conductas agresivas en
nifos y adolescentes.

6)Valorar en cada uno de los niveles del modelo ecolégico todo el espectro de puntos fuer-
tes y vulnerabilidades del menor (como guia rapida puede servirnos la (Tabla Il). El conocimiento
de las fuerzas y debilidades nos sera Gtil de cara al disefo de la intervencion.

7)Evaluar las expectativas de cambio tanto en el menor como en su entorno.

Exploracion fisica

Su rentabilidad diagnéstica es muy baja (salvo que haya alta sospecha de organicidad). Siendo efi-
cientes, bastaria con: a) Inspeccién (cara, manos), en busca de dismorfias; b) Exploracion neurolé-
gica, para descartar torpeza y dispraxia.

Pruebas complementarias

Sélo serd preciso solicitar pruebas bioquimicas (glucemia, TSH en sangre) y/o neurolégicas (EEG,
pruebas de neuroimagen) si se sospecha cuadro orgdnico. Otras pruebas que pueden ser de ayuda
en circunstancias especificas para definir el problema son: a) Pruebas psicolégicas para valorar la
funcién cognitiva, b) Cuestionarios de evaluaciéon del comportamiento (Achenbach, Eyberg, Con-
ners), ansiedad (STAIC de Spielberger, CMAS-R de Reynolds y Richmond), depresién (CDI de Kova-
cs, escala de depresion de Casullo), personalidad (EPQ-) de Eysenck, MACI de Millon), autoestima,
adaptacién, control de impulsos, abuso de sustancias, c¢) Observacion de la interaccién padres-hijo
en la consulta, d) Registros observacionales del comportamiento (durante 1-2 semanas) incluyendo
antecedentes de ese comportamiento (qué es lo que pasaba), el comportamiento (lo que hacia y
decia el menor) y las consecuencias (lo que pasé después de lo que sucediera), e) Analisis de la ca-
dena de consecuentes: se refleja en circulos encadenados la sucesién de acontecimientos; en cada
eslabén de la cadena se describe un acontecimiento que serd antecedente del descrito en eslabén
inmediatamente posterior y consecuente del descrito en eslab6n inmediatamente anterior.

Intervencion terapéutica

Desde la perspectiva ecolégica, se recomienda que la terapia del nifio o adolescente que maltrata
a sus padres sea multisistémica y multimodal, integrando tratamientos biolégicos, psicosociales
y psicoeducativos. Ello implica la coordinacién interinstitucional y multidisciplinar. Los objetivos
basicos de la intervencién son: 1) Desarrollar la motivacién necesaria para el cambio. 2) Neutrali-
zar la accion de los factores etiol6gicos y mantenedores del maltrato. 3) Modificar los patrones de
relacion afectiva destructiva que conlleva y perpetda la experiencia de la violencia. 4) Promover la
resiliencia: la violencia deja heridas en el psiquismo no solo de las victimas sino también en el que
maltrata. 5) Mejorar el funcionamiento global del menor. 6) Prevenir reincidencia.
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Tabla II. Ejemplos de puntos fuertes y vulnerabilidades presentes en
menores que maltratan a sus padres.

Individual No trastorno organico Disfuncién organica
Temperamento positivo Temperamento dificil
Capacidad cognitiva normal Deterioro cognitivo
Buena autoestima Autoestima disminuida
Valores bien integrados Incapacidad para interiorizar
Habilidad para relacionarse pautas morales
No consumo de sustancias Déficit de habilidades
interpersonales
Relacional Buen funcionamiento familiar Disfuncién familiar
Vinculos emocionales seguros ~ Malos tratos
Relaciones de apoyo Conlflictos en la escuela
Adaptacion a la escuela Pandillas con agresiéon como
valor
Comunitario Recursos sociales de apoyoen  Poco apoyo institucional
la comunidad Disfuncion comunitaria
Alta cohesion social Trafico de drogas
Social “No violencia” como valor Clima de aceptacion de la

Cumplimiento de las leyes
existentes sobre la violencia

violencia como una manera
aceptable de resolver conflictos

Politicas solidarias Creencias sexistas y

discriminatorias

Las estrategias para conseguir estos objetivos son:

1) Facilitando el reconocimiento del problema por parte del agresor como punto de partida
para el cambio: muchos nifios y adolescentes agresores no son conscientes en un primer momento
de la necesidad de cambio; no asumen que su comportamiento maltratante supone un problema y
que como tal puede ser modificado. La negacion del problema puede ser un mecanismo de defensa
ante lo traumatico que puede ser reconocerse como maltratador. En algunos casos, puede haber
ademas la negacion de haber sido victima previamente de otro maltrato.

2) Enseiiando al menor a detectar y evaluar cudles son las consecuencias que para él ha
tenido el haber cometido el maltrato y las que ha tenido para la victima.

3) Utilizando todos los recursos sociales y/o institucionales disponibles en nuestro entorno
(trabajo en red) para tratar todos los factores etiol6gicos identificados en cada nivel del modelo eco-
l6gico (individual, relacional, comunitario y social), apoyandonos en los puntos fuertes detectados
en la evaluacién clinica.

4) Reestructurando los modelos afectivos internalizados: proporciondndole vinculos afecti-
vos seguros le ayudaremos a formar modelos de referencia positivos que le fortaleceran de cara a
acontecimientos futuros (pérdidas y conflictos que encuentre en su vida).

5) Generando proyectos de futuro: tener motivos por los que luchar ayuda a no quedar atra-
pado en el presente y poder salir adelante, superando el problema y la desesperanza.

6) Estimulando la inteligencia emocional y social del menor: lo que implica trabajar: a) La
capacidad empadtica: es posible que el menor tenga dificultad para aprender a sentir lo que el otro
siente (empatia emocional), pero es mas facil que esté dentro de su alcance el ayudarle a com-
prender cémo se siente el otro (empatia cognitiva); b) La modificacién de distorsiones cognitivas:
entrenandole en la deteccion de pensamientos erréneos (tres preguntas clave para detectarlos: ;qué
pruebas tengo de que este pensamiento sea cierto?, ;este pensamiento me provoca emociones de-
masiado fuertes y duraderas?, ;este pensamiento me ayuda a adaptarme y conseguir mis objetivos?)
y sustitucion por pensamientos libres de distorsiones cognitivas o racionales (verdaderos, provocan
emociones moderadas y son adaptativos); c) El control de impulsos: deshabitudndole de descargas
aprendidas y capacitandole para dar respuestas adaptadas a las situaciones por encima o a pesar
de las emociones que produzcan esas situaciones; d) El manejo de la agresividad: facilitindole la
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canalizacién por otros medios distintos a la conducta maltratante; e) La comunicacién emocional:
muchos menores que maltratan tienen dificultad para distinguir pensamientos de emociones, detec-
tar, comprender y diferenciar unas emociones de otras, experimentar las emociones en un continuo
de intensidad (no dividir los estados emocionales en la dicotomia “estoy...” o “no estoy”) y, sobre
todo, expresar cémo se sienten; f) Las habilidades sociales: basicas para establecer relaciones afecti-
vas y expresar las propias necesidades de forma serena y no violenta; g) Dotando de herramientas al
menor para afrontar los problemas y dificultades sin recurrir a la violencia: es fundamental tener una
serie de recursos practicos, alternativos a la violencia, casi automatizados, para afrontar los conflic-
tos. Asi, la creatividad, el sentido del humor, la capacidad para definir problemas, la motivacion al
logro, el saber recibir y hacer criticas.
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La violencia juvenil

Para muchos jévenes de hoy, los patrones tradicionales que guian las relaciones y transiciones entre
la familia, la escuela y el trabajo estan siendo cuestionados; las relaciones sociales que garantizan
un buen proceso de socializacion se desvanecen vy las trayectorias de los estilos de vida son cada
vez mas variadas e impredecibles. Las reestructuraciones del mercado del trabajo, la ampliacién del
periodo de dependencia de los jévenes con respecto a sus mayores y las menores posibilidades de
convertirse en un adulto independiente son cambios que influyen en su entorno social y laboral. En
estos Ultimos afos, la familia se ha convertido en el refugio de casi toda una generacién; sin embar-
go, hemos de observar que este refugio no permanecera intacto por demasiado tiempo. Estos y otros
factores sociales, ademas de aquellos personales, facilitan la existencia de delincuencia juvenil,
fenémeno extensivo a todas las regiones del mundo.

La delincuencia juvenil en Espaia

Los delitos mas comunes de los delincuentes juveniles en Espaia son el hurto, el tréfico y los delitos
contra la propiedad. En estos Gltimos anos, el nimero de menores condenados se ha incremen-
tado de maneraconstante (Tabla I); habria que observar que los delitos con un mayor porcentaje
de crecimiento son los de robo con violencia e intimidacion, extorsion, allanamiento de morada,
coacciones y violacion, vandalismo y danos en mobiliario pablico (Tabla II). Cabe destacar tam-
bién, la inclusién por parte de los gobiernos de una nueva forma de delito: el delito informatico
que, en varias situaciones, puede afectar al menor o adolescente. Otra de las particularidades que
se desprenden de las estadisticas del aiio 2010 sobre la delincuencia juvenil en Espafia es que mas
del 70% de los menores condenados por delito (14-17 afios) son de nacionalidad espafola (Tabla
II). En cuanto a la delincuencia juvenil segin Comunidad Auténoma, llama la atencién la amplia
incidencia que ésta tiene en Andalucia con casi el doble que las Islas Baleares, segunda en niimero
de menores condenados (Figura.-1).

Tabla I/ Fuente: INE 2010

Menores condenados
2007 2008 2009 2010
13.631 15.919 17.572 18.238

Bandas o grupos juveniles en Espana. Varios factores sociales como los que anteriormente
comentabamos, facilitan el ingreso de jovenes en bandas delincuentes. Estos jovenes encuentran
en estos grupos un sustitutivo a su desarrollo social en la familia, escuela u otros alienando su indi-
vidualidad y desarrollo como persona. Entre las bandas que han tenido una actividad mas delictiva
en Espaiia se encuentran los grupos latinos “Latin King” y sus rivales los “Netas”. Otros grupos son
“Dominican Don’t play”, “Trinitarios”, “Black Panthers”, “Sting King. A estos grupos hemos de ana-
dir otros no latinos como los movimientos antisistema, grupos de extrema derecha e izquierda. En
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este contexto se observa una forma de violencia reciente —esencialmente urbana— que representa
una reaccion a la violencia social en la que viven y a la carencia de oportunidades y alternativas
que sufren en un mercado, una comunidad y una organizacién familiar francamente deterioradas.
Como efecto de sus comportamientos violentos, se refuerza la opinién negativa sobre los jévenes y
se les inculca poner en riesgo la seguridad ciudadana. En consecuencia, se vienen aplicando mode-
los de control también violentos que se alejan del marco democrético y del respeto a los derechos
humanos que deben preservarse.

Tabla I1 / Fuente: INE 2010

Homicidio y sus formas 2 4 13 17
Lesiones 118 196 344 412
Contra la libertad 24 48 47 64
De las amenazas 20 42 45 58
Torturas e integridad moral 105 122 140 135
Contra la libertad e indemnidad sexuales 59 36 38 34
Agresiones sexuales 32 10 16 23
Abusos sexuales 24 23 14 10
Contra la intimidad, derecho propia imagen 15 11 18 7
Contra el  patrimonio 'y orden 665 1104 1371 1628
socioecondomico

De los hurtos 61 107 137 165
De los robos 463 775 980 1166
Robo y hurto vehiculos de motor 51 77 99 101
Dafios 73 116 122 136
De la receptacion 6 13 18 32
Contra la seguridad colectiva 104 212 352 592
Contra la salud publica 13 32 66 116
Contra la seguridad del trafico 86 177 282 469
Contra la Administracion de Justicia 19 31 49 65
Quebrantamiento de condena 10 17 34 47
Contra el orden publico 25 37 55 98
Atentados contra la autoridad...etc 23 35 45 89

Coémo detectar la violencia a edad temprana. No es siempre posible predecir los comporta-
mientos que conducen a la violencia.Sin embargo, los profesionales y los padres pueden reconocer
algunas sefales de alerta temprana. Las condiciones y emociones que pueden llevar a los jovenes
a cometer actos agresivos o comportamientos inadecuados contra si mismos como contra otras
personas, varian en cada individuo. Por lo general, cuando estas sefnales de alerta se presentan en
combinacién indican la necesidad de un analisis mas detallado para determinar de esta manera una
intervencion adecuada.

Conocemos por varias investigacionesque los nifios con comportamiento agresivo hacia si
mismos o los demds se sienten, en su mayoria, rechazados o perseguidos psicol6gicamente. Estos
nifos suelen presentar un comportamiento agresivo en etapas tempranas de sus vidas y, si no se les
proporciona el apoyo adecuado, seguirdn un patrén de desarrollo progresivo hacia la agresion o
la violencia severa. Varias de estas investigaciones sin embargo, demuestran que cuando los nifios
tienen una relacion positiva y significativa con un adulto, ya sea en su casa, en la escuela o en su
entorno cercano, la violencia se reduce significativamente.
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Tabla IIl. Condenados por delito y nacionalidad. 2010 (Fuente: INE 2010)

ELITO Espaa | UE | Europa América | Africa | As
esiones 821 34 11 132 71 1
“ontra la libertad 124 7 2 24 25 0
de las amenazas 108 7 2 22 25 0
‘orturas e integridad moral 443 10 3 37 9 -
“ontra libertad e identidad sexuales 113 6 3 17 26 2
\gresiones sexuales 51 2 2 9 16 1
\busos sexuales 49 4 1 7 9 1
\llanamiento de morada 30 - - - - -
‘atrimonio y orden socioeconémico 3573 208 | 28 526 420 11
Je los hurtos 382 21 8 37 20 1
)e los robos 2419 160 | 16 424 356 8
Lobo y hurto vehiculos de motor 273 14 2 24 15 0
Je las defraudaciones 32 1 0 5 0 2
)afios 383 11 1 35 17 0
de la receptacion 58 1 1 1 8 0
“ontra la seguridad colectiva 1048 48 9 94 57 4
“ontra la salud publica 175 7 1 18 25 1
“ontra la seguridad del trafico 858 41 8 76 28 3
ontra la Administracion de Justicia 130 11 1 11 10 1
Juebrantamiento de condena 85 7 - 8 8 -
“ontra el orden publico 147 5 1 27 35 -
\tentados contra la autoridad...etc 127 4 1 25 35 -

Signos de alerta temprana. Hay que tener en cuenta que ninguno de estos sintomas o sefia-
les son por si solos suficientes para predecir o estimar una posible conducta violenta. Utilizar estas
senales de alerta temprana como una lista de control sobre los nifios es también erréneo; estos sinto-
mas son solo una ayuda para la identificacion de aquellos nifnos que necesiten ayuda. Tras ser infor-
mados por el entorno social o escolar, solo los profesionales capacitados han de hacer diagnésticos
en consulta con los padres o tutor/es del nifo. Algunos signos de alerta temprana son sin orden de
importancia son: 1) Aislamiento social. En algunos casos, la desaparicién gradual y/o completa de
contactos sociales puede ser indicador de un nifio en problemas. Esta abstinencia se debe a menudo
a sentimientos de depresion, rechazo, persecucion, falta de confianza. 2) Sentimientos excesivos de
aislamiento y soledad. Estudios han demostrado que la mayoria de los nifios que estan aislados y
parecen no tener amigos no son violentos y esas situaciones son debidas a problemas internos de
los nifios que impiden el desarrollo de sus relaciones sociales. Sin embargo, en algunos casos, este
sentimiento de aislamiento y carencia de amigos estan asociados a aquellos que se comportan de
manera violenta. 3) Sentimientos excesivos de rechazo. Muchos jévenes experimentan en el proceso
de crecimiento y desarrollo adolescente, un rechazo que es emocionalmente doloroso. Los nifios
que experimentan problemas estan a menudo aislados de sus compafieros. Su respuesta a este re-
chazo dependerd de muchos factores. Sin apoyo, pueden estar en riesgo de expresar su angustia
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emocional de manera negativa, incluyendo la violencia. Algunos nifos que son rechazados por sus
pares no agresivos buscan amigos agresivos que, a su vez, refuerzan sus tendencias violentas. 4) Ser
victima de la violencia. Los nifios que son victimas de maltrato fisico o psicolégico en el entorno
social, escolar o parental tienen riesgo de desarrollar conductas violentas para ellos mismos o los
demas. 5) Sentimientos de ser elegido y perseguidos. Los nifios o jévenes que se sienten constan-
temente molestados, siendo objeto de burlas, acoso, humillacién en casa o en la escuela pueden
retraerse socialmente. Si no obtienen el apoyo adecuado pueden hacer frente a estos sentimientos
de maneras inadecuadas, incluyendo la violencia. 6) Interés en la escuela y el pobre rendimiento
académico. Pueden ser resultado de varios factores. Es importante tener en cuenta si existe un cam-
bio dréstico de rendimiento. En algunas situaciones, cuando estos alumnos de bajo rendimiento se
sienten frustrados, injustamente castigados, etc..., las actitudes violentas pueden surgir. Es de im-
portancia evaluar las razones emocionales y cognitivas para el cambio del rendimiento académico
para poder determinar la verdadera razén del problema. 7) La expresion de la violencia en escritos y
dibujos. A menudo los nifios expresan sus pensamientos, sentimientos, deseos e intenciones a través
de sus dibujos, historias, poesias y otras formas de expresién escrita. Muchos nifios pueden expresar
algin tema violento en alguno de sus escritos o dibujos, sin embargo, es cuando existe una notable
exposicién consistente en el tiempo vy dirigida a personas concretas (miembros de la familia, com-
paferos, otros adultos) cuando puede existir problemas; pudiendo derivar potencialmente en vio-
lencia. Es importante el diagnéstico de profesionales en estos casos para determinar el significado
de los escritos o dibujos para ofrecer la ayuda adecuada a los menores. 8) La ira descontrolada. La
ira es una emocion natural. Sin embargo, la ira que se expresa con frecuente e intensamente puede
indicar un comportamiento violento. 9) Los patrones de comportamientos de golpeo, de intimida-
cion, el acoso y la impulsividad. A menudo los nifios se involucran en empujones y agresiones leves
pero algunos comportamientos ligeramente agresivos como el golpeo constante y la intimidacién
pueden derivar en conductas mas serias. 10) Problemas de disciplina. Los problemas de disciplina,
tanto en la escuela como en el hogar pueden sugerir que las necesidades emocionales subyacentes
no se estdn cumplimentando. Estas necesidades insatisfechas pueden manifestarse en la actuacién
y los comportamientos agresivos que pueden sentar las bases para que el nifo viole las normas y
reglas, desafie la autoridad, deje la escuela, y en participe en comportamientos agresivos con otros
ninos y adultos. 11) Los antecedentes de comportamiento violento y agresivo. Salvo que se dispon-
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ga de apoyo y asesoramiento, es probable que un joven que tenga un historial de comportamiento
agresivo y violento termine repitiéndolos. Estos actos pueden ser dirigidos hacia otras personas o
animales. 12) La intolerancia hacia las diferencias y actitudes prejuiciosas. Todos los nifos tienen
gustos y aversiones. Sin embargo, un perjuicio intenso hacia los demas por motivos de raza, etnia,
religion, idioma, orientacién sexual, de género, la capacidad y apariencia fisica cuando se combina
con otros factores, puede conducir a ataques violentos en contra de aquellos que son percibidos
como diferentes. La pertenencia a los grupos de odio o de la voluntad de victimizar a las personas
con discapacidades o problemas de salud también deben ser tratados como signos de alerta tem-
prana. 13) Consumo de drogas y alcohol. Aparte de ser conductas poco saludables, el consumo de
drogas y de alcohol reduce el autocontrol y la expone a los nifios y jévenes a la violencia, ya sea
como autores, como victimas, o ambas cosas. 14) La afiliaciéon con bandas o pandillas. Las pandillas
o bandas que apoyan contra los valores y comportamientos sociales-incluidos, la extorsién, la inti-
midacién y los actos de violencia hacia otros estudiantes, causa miedo y el estrés entre los demas
estudiantes. Los jovenes que se ven influidos por estos grupos imitan su comportamiento, asi como
aquellos que se unan a ellos, podran adoptar estos valores y actuar de manera violenta o agresiva
en ciertas situaciones. 15) £/ acceso o uso inadecuado de las armas de fuego. Las investigaciones
sefialan que los jévenes con acceso a armas de fuego tienen una mayor probabilidad de convertirse
en victimas. Los nifos con historial de agresion, impulsividad u otros problemas emocionales no
deberian tener acceso a armas de fuego o de otro tipo.

Seiales de advertencia inminentes. A diferencia de los signos de alerta temprana, estas se-
fales indican que un joven estd muy cerca de comportarse de una manera potencialmente peligrosa
para si mismo y los demas. Requieren una respuesta inmediata y se presentan como una secuencia
de conductas graves, hostiles 0 amenazas a companieros y suelen ser evidentes a mas de un miem-
bro del entorno escolar, social o familiar. Algunas pueden ser: a) Grave agresion fisica a sus compa-
fieros o miembros de la familia. b) Grave destruccion de la propiedad. c) Detalles de amenaza de
violencia letal. d) Posesion y/o uso de armas de fuego u otras. e) Conductas autolesivas o amenazas
de suicidio.

Prevencion de la delincuencia juvenil
Las Naciones Unidas, en una serie de directrices para la prevencion de la delincuencia juvenil (Di-
rectrices de Riad) especifica en sus puntos principales:

1)La prevencién de la delincuencia juvenil es parte esencial de la prevencion del delito en
la sociedad. Si los jovenes se dedican a actividades licitas y socialmente Utiles, se orientan hacia la
sociedad y enfocan la vida con criterio humanista, pueden desarrollar actitudes no criminégenas.

2)Para poder prevenir eficazmente la delincuencia juvenil, es necesario que toda la sociedad
procure un desarrollo armonioso de los adolescentes, y respete y cultive su personalidad a partir de
la primera infancia.

3)A los efectos de la interpretacion de las presentes directrices, se debe centrar la atencién
en el nifo. Los jévenes deben desempenar una funcién activa y de asociacién en la sociedad, y no
deben ser considerado meros objetos de socializacién y control.

4)En la aplicacion de las presentes directrices y de conformidad con los ordenamientos ju-
ridicos nacionales, los programas preventivos deben centrarse en el bienestar de los jovenes desde
su primera infancia.

5)Debera reconocerse la necesidad y la importancia de aplicar una politica progresista de
prevencién de la delincuencia, asi como de estudiar sistematicamente y elaborar medidas pertinen-
tes que eviten criminalizar y penalizar al niflo por una conducta que no causa graves perjuicios a
su desarrollo ni perjudica a los demas. La politica y las medidas de esa indole deberan incluir: a)
El suministro de oportunidades, en particular educativas para cubrir las diversas necesidades de los
jovenes, y servir de marco de apoyo para velar por el desarrollo personal de todos los jovenes, en
particular de aquellos que estan patentemente en peligro o en situacion de riesgo social y necesitan
cuidado y proteccion especiales. b) La formulacion de doctrinas y criterios especializados para la
prevencioén de la delincuencia, basados en las leyes, los procesos, las instituciones, las instalaciones
y una red de servicios, cuya finalidad sea reducir los motivos, la necesidad y las oportunidades de
comision de las infracciones o las condiciones que las propicien; c) Una intervencion eficaz que se
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guie por la justicia y la equidad, y cuya finalidad primordial sea velar por el interés general de los
jovenes; d) La proteccién del bienestar, el desarrollo, los derechos y los intereses de todos los jéve-
nes; e) El reconocimiento del hecho de que el comportamiento o la conducta de los jévenes que no
se ajustan a los valores y normas generales de la sociedad son con frecuencia parte del proceso de
maduracién y crecimiento y tienden a desaparecer espontdneamente en la mayoria de las personas
cuando llegan a la edad adulta. f) La conciencia de que, segtn la opiniéon predominante de los ex-
pertos, calificar a un joven de “extraviado”, “delincuente” o “predelincuente”, a menudo contribuye
a que los jévenes desarrollen pautas permanentes de comportamiento indeseable.

6)Deben desarrollarse servicios y programas con base en la comunidad para la prevencion
de la delincuencia juvenil, sobre todo si no se han creado todavia organismos oficiales. S6lo en
dltimo extremo ha de recurrirse a organismos formales de control social. Avanzando en estas direc-
trices, buscando alternativas viables y desarrollando programas especificos (Tabla IV y V), estaremos
en disposi- cién de ofrecer respuestas a la delincuencia juvenil cuyas cifras han llegado a una mag-
nitud que requiere el esfuerzo de las administraciones, profesionales, sociedad y familias.
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Tabla IV. Informe Mundial sobre Violencia y Salud

Lactancia Primera infancia Mediados de la niiiez
(0 a 3 afios de edad) (3 a 5 aios de edad) (6 a 11 aiios de edad)
El Prevencion de | Programas de | Programas de desarrollo social
individuo | embarazos no deseados | desarrollo social
Mayor acceso a la | Programas de | Programas que proporcionan
atencion  prenatal y | refuerzo preescolar informacién acerca del abuso de
posnatal las drogas
Las Visita domiciliaria Capacitacion para la | Programas con tutores
relaciones | Capacitacion para la | crianza Programas de asociacion del
crianza hogar y la escuela para promover
la  participacion de los
progenitores
La Vigilancia de las | Vigilancia de las | Establecimiento de rutas seguras
comunidad | concentraciones de | concentraciones  de | para los nifios en su camino a la

plomo y eliminacién de
los productos toxicos de

plomo y eliminacion
de los  productos

escuela o de regreso de esta u
otras actividades de la

uso doméstico toxicos de uso | comunidad

Aumento de la | doméstico Mejora de los ambitos escolares,
disponibilidad y calidad | Aumento de la | incluidas las practicas de
de los centros de | disponibilidad y | enseflanza, las politicas y la

puericultura

calidad de los
programas de refuerzo
escolar
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La Desconcentracion de la | Desconcentracion de | Desconcentracion de la pobreza
sociedad pobreza la pobreza
Reduccion de la | Reducciéon de la | Reduccion en la desigualdad de
desigualdad de ingresos | exhibicion de la | ingresos
violencia en  los | Reduccion de la exhibicion de la
medios Campafias de | violencia en los medios
informacion al | Reforma de los sistemas
publico educacionales
Tabla V. Informe Mundial sobre Violencia y Salud
12 a 19 aiios de edad
El Programas de desarrollo social
. Incentivos a los jovenes en alto riesgo de violencia para que completen la escuela
individuo .
secundaria
Orientacion individual
Programas de periodos de prueba o de libertad condicional, que incluyen reuniones
con presidiarios que describen la brutalidad de la vida en prision
Programas de internacion en instituciones psiquiatricas o correccionales
Programas que informan sobre el abuso de drogas
Programas de refuerzo académico
Adiestramiento en el uso seguro de las armas de fuego
Programas que siguen el modelo del adiestramiento militar basico
Enjuiciamiento de los delincuentes jovenes en tribunales para adultos
Las Programas con mentores
. Mediacion de los compaiieros u orientacion por estos
relaciones . o
Programas de tutela temporal para delincuentes graves y croénicos
Terapia familiar
La Establecimiento de rutas seguras para los jovenes en su camino a la escuela o de
. regreso de esta u otras actividades de la comunidad
comunidad . P . . L. 5 [
Mejora de los ambitos escolares, incluidas las practicas de ensefianza, las politicas y la
seguridad escolares
Actividades extracurriculares
Programas contra la formacion de las pandillas o grupos delictivos
Capacitacion de los trabajadores de atencion de salud para que identifiquen a los
jovenes en alto riesgo de violencia y los envien a los servicios pertinentes
Vigilancia policial de la comunidad
Reduccion de la disponibilidad de alcohol
Mejora de la respuesta de urgencia, la atenciéon traumatologica y el acceso a los
servicios de salud
La Desconcentraciéon de la pobreza
. Reduccion de la desigualdad de ingresos
sociedad o . ., I
Campaiias de informacion al publico
Disminucioén de la exhibicion de la violencia en los medios
Promocion del almacenamiento seguro e inviolable de las armas de fuego
Fortalecimiento y mejora de los sistemas policiales y judiciales
Reforma de los sistemas educacionales
Cumplimiento de las leyes que prohiben la transferencia ilegal de armas de fuego a
los jovenes
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Capitulo 31. Los menores y los medios de comunicacion

Jests Garcia Pérez Unidad de Pediatria Social. Hospital Nifio Jests (Madrid)

Introduccién

Los medios de comunicacién son instrumentos privilegiados, no sélo para informar, sino también
para concienciar, transmitir valores u orientar, y tienen una responsabilidad social que han de asu-
mir con la mayor eficacia posible. La tarea de ser padres no es sencilla. Siendo la mds importante,
no es una actividad para la que nos preparemos, como si lo hacemos, en cambio, para el desempe-
fio de nuestra labor profesional. A ser padre o madre se aprende con la experiencia, pero también
debemos aprovechar instrumentos que tenemos a nuestro alcance, como las escuelas de padres o
las publicaciones especializadas, para hacer frente a las muchas dudas y conflictos que surgen y
que, a menudo, nos sumergen en la confusion y la impotencia. De hecho, uno de cada tres padres
espanoles siente que no conduce bien a su hijo o que no sabe hacerlo, que necesita ayuda.

La educacion es, sin duda, el pilar bdsico en la formacién y el desarrollo de las personas
y de las sociedades, y la familia ha de ser el motor educativo de los nifios y los adolescentes. Las
nuevas estructuras familiares, las exigencias laborales de los padres, la propia configuracion de las
ciudades, el acceso a las nuevas tecnologias, cada vez mas globalizadas, han planteado un pano-
rama dificil de abordar. Los padres deben elegir, en muchas ocasiones, entre la dedicacién a sus
hijos o su actividad profesional de modo que, si optan por lo primero, se ven abocados a renunciar
a su crecimiento profesional -especialmente las mujeres- por la falta de iniciativas y medidas que
permitan conciliar familia y trabajo.

En este contexto surgen dificultades que hay que resolver; la falta de relacion entre padres e
hijos que provoca carencias importantes; el escaso control que a veces pueden ejercer sobre activi-
dades que los menores suelen hacer en solitario: ver la television, utilizar videojuegos, navegar por
Internet; el acceso a multiples contenidos que perjudican su desarrollo psicolégico y emocional; el
riesgo cercano a las drogas; los problemas escolares; diversas enfermedades o discapacidades que
pueden sufrir los menores... En definitiva, muchos factores que hacen de la actividad de ser padre
o madre una de las mas complicadas que tenemos que asumir.

La influencia de los medios de comunicacién

La interaccién de los nifos con la television, internet o méviles emplaza la relacién con los padres
de una nueva manera. Los sistemas de comunicacién de masas, y especialmente la television, aun-
que se han constituido en el medio de mayor influencia social, son un instrumento de valor incal-
culable para la formacién e informacién de las familias. La accesibilidad a la televisién e internet
ha operado cambios en las actitudes sociales positivas y negativas, y en la culturizacién de la po-
blacién. Son potenciales agentes de cambio contrario, cuando desplazan o suplantan las funciones
parentales. Las nuevas tecnologias han transformado la sociedad en muchos sentidos y el uso de
las mismas que se haga es de vital importancia para definir si es Gtil o perjudicial para el nifio. La
informacién depende de la interpretacion que se haga de ella y de los recursos que se tengan para
discriminarla y leerla correctamente.

Quiza porque recibimos una informacién y no podemos responder directa e inmediatamen-
te a quien nos la ofrece (prensa), o tal vez porque algin medio (television) se ha convertido en la
actividad ociosa individual mas frecuente y nos resulta dificil creer que pueda favorecer la comuni-
cacion que es un acto interpersonal.
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No obstante, es necesario tener una vision positiva respecto a estos nuevos medios, puesto
que la posesion y el manejo de utensilios de estas caracteristicas comportan actitudes de formacion,
practica y consumo de estos bienes, como instrumentos que abren nuevas vias de interaccion con
el mundo, permitiendo su uso adecuado multiplicar la capacidad de socializacion familiar.

Medios de comunicacion como agentes socializadores

Los medios de comunicacion se han convertido desde hace algunos anos en un importante vehiculo
de transmisién de roles y pautas de comportamiento, y por tanto, forman parte del tejido socializa-
dor. Esta funcién se apoya entre otras cosas, en la gran acogida que los medios de comunicacién
tienen como forma de ocio y ocupacién del tiempo libre.

Una de las funciones de los medios de comunicacioén social es mantener comportamien-
tos, valores y creencias. Es frecuente observar cémo son tratados desde estos medios aspectos tales
como: la tolerancia de la violencia, el culto a lo material, el excesivo cuidado corporal, etc., y como
esto genera un terreno abonado para el incremento de disfunciones sociales.

Conviene hacer lo posible por abrir a los nifios a estimulos diferentes a la television o inter-
net. Animarles a jugar, pintar, leer, y a ser posible, compartiendo ese tiempo con ellos, ddndoles un
papel activo y protagonista. Una mala utilizacién de estos medios acarrea no pocas disfuncionalida-
des e incluso trastornos que abarcan desde problemas visuales y musculares hasta el sedentarismo,
entendido como pasar horas muertas delante de la television, delante de la consola o el ordenador,
asi como deficiencias en los ritmos de alimentacién y suefio. Las consecuencias no acaban desgra-
ciadamente aqui, sino que también se extienden a otros campos generando incomunicacién, altera-
cion de los mecanismos de descodificacion, teniendo como corolario una confusion entre fantasia y
realidad, asi como un mimetismo, imitacion y asuncién acriticos de los modelos y valores que estos
medios proponen.

Respecto al uso de estos medios es importante fijar su tiempo (al dia y a la semana). Esta
norma debe fijarse cuanto mas pequefios mejor. Deben planificar a qué horas se ve la TV o se na-
vega por internet. Negocie con sus hijos el ver la tele sélo para ver un programa concreto. Tenga en
cuenta que tanto la TV como la radio, no son adecuadas mientras se estudia ya que son elementos
distractores. Ademas, la hora de ir a dormir no debe retrasarse aunque por la noche prefieran ver un
programa o una serie.

Tenga en cuenta también que el excesivo uso de la television puede generar en los nifios
problemas de atencién, de concentracion, de motivacion y debilitamiento de la voluntad, hacién-
dolos sujetos pasivos.

Ademas puede producir alteraciones del suefio, induccién al consumismo, aislamiento so-
cial, actitud pasiva, estimular la violencia y las conductas agresivas y debilitar la iniciativa y la crea-
tividad.

La agresividad y la violencia que ve en los medios de television, internet o consolas, deben
ser controladas y aclaradas por los padres con el objetivo que sienta rechazo por las imagenes en
las cuales no se sienta la familia representada. Le pueden causar curiosidad, pero los padres se-
guirdn siendo sus modelos fundamentales y s identificard con sus conductas. Si se educa al nifo
desarrollando su sentido critico, es posible que sea una persona con capacidad de decisién. Tendra
criterio para escoger y analizar la informacién que se le presente. Sera capaz de cooperar con otras
personas, serd solidario y responsable.

Un adolescente, en funcién de las horas de TV que ve, antes de acabar este periodo evoluti-
vo, habra contemplado mas de 13.000 muertes. La contemplacion de la violencia provoca violencia
o al menos eso es lo que se supone, pero es dificil comprobarlo empiricamente. A la hora de decidir
ustedes qué programas ven sus hijos conviene tener en cuenta algunas variables implicadas en el
impacto negativo que puede producir la violencia televisiva en los nifos:

1)Contexto donde ocurre la violencia. Si los contextos violentos que se nos ofrecen son
similares a nuestro medio vital habitual, se podria dar un aumento de las actuaciones violentas por
identificacion con las mismas. La mayor parte de la violencia en TV ocurre en contextos interperso-
nales muy similares a nuestras propias vivencias.

2) La Justificacién de la Violencia. La violencia gratuita tiende a aumentar el comportamien-
to violento, y la mayoria de las situaciones violentas que aparecen en la pequeia pantalla no se
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presenta como el dltimo recurso sino mas bien como el tGnico. Los menores pueden pensar que el
ser violento es el inico modo de ser.

3)El Contenido de la Justificacion. Qué se quiere decir con esa violencia. Los héroes violen-
tos suelen erigirse en portadores de la verdad y la justicia, y dictaminan la bondad de los hechos por
encima de los criterios éticamente aceptados por la sociedad.

4)La Persona que percibe la Violencia. Las caracteristicas de la persona que ve las acciones
violentas influyen en como le afecte, en funcion de el nivel de frustracién que presente, el nivel de
agresividad (los mds agresivos tienden a actuar de forma violenta cuando ven violencia), la
debilidad de los criterios éticos, sobre todo en los nifios que por su corta edad aceptan la violencia
sin comprender aln su significado y su idoneidad.

Los medios de comunicacién pueden contribuir a incomunicar y a desvincular a las familias
que se lo permitan al no hacer un uso adecuado. Las familias que actdan de forma irresponsable
«enchufando» a los nifios a la television, por ejemplo, utilizando la pequena pantalla como cangu-
ro, creando habitos pasivos y dependientes al no dar a sus hijos otras opciones y reduciendo la ri-
queza de relaciones del hogar a la contemplacién hipnética del objeto tétem, se comportan de una
forma no muy diferente a los jugadores de la ruleta rusa y se condenan a si mismas a ser fagocitadas
por el flujo de imdgenes de la lluvia radioactiva que ellas mismas han provocado.

Instrucciones para el buen uso de la television

Mantener una postura activa en la seleccién de programas. Incluso entre los programas buenos hay
muchos parecidos y no podemos verlos todos. Hay que elegir. Debemos comprobar qué programas
prefieren nuestros hijos y ver alguna emision o capitulo, ya que los nifios pequefios no saben elegir
los programas mas adecuados para ellos. No todos los programas llamados “infantiles” transmiten a
nuestros hijos los mensajes educativos que deseamos para ellos.

Es mejor ver la televisién en grupo (familia, amigos) ya que hablar sobre los contenidos de
los programas permite: 1) Compartir el tiempo libre, 2)Conocer las opiniones de los demas. Puede
facilitar la comunicacion, 3) Fomentar la capacidad critica, 4) Llegar a acuerdos (al organizar su
uso), 5) Contrastar los valores personales con los que transmiten a través de la televisién, 6) Corregir
la visién equivocada del mundo que puede estar dando a los nifios (por ejemplo, cuando presenta
como positivos el consumo indiscriminado, el sexismo o la agresividad), ya que éstos no siempre
distinguen la realidad de la fantasia. Razonar con los mas pequefios para ayudarles a comprender
lo que ven y paliar los efectos de hecho que les impacten emocionalmente.

Internet y las nuevas tecnologias

A finales del siglo pasado se incorporé al dominio publico lo que se ha dado en llamar la gran revo-
lucién de la comunicacién. Cuando los sistemas de comunicacion habian introducido en todos los
hogares a través de la telefonia, la radio y la television la posibilidad de observar y conocer la vida
del mas recéndito de los lugares del mundo, y los sistemas de transporte habian acortado las distan-
cias, aparece en el horizonte la posibilidad de poner al alcance de la mano todo tipo de informa-
cion, directa, momentdnea, particularizada, especifica y de libre acceso; en definitiva, eliminando
fronteras a la informacién y haciéndola asequible a la mayoria de la informacién; este es la lectura
rapida a lo que aportan los sistemas de Internet y la telefonia movil.

La electrénica y la Informdtica han introducido una nueva forma de vivir la realidad, estas
tecnologias se abren camino progresivamente en la vida familiar promoviendo cambios que im-
pactan en su dindmica, generando incertidumbre en la organizacién como resultado de los nuevos
frentes que abren estos medios.

Para cualquier generacion de estudiantes, la informdtica se ha convertido en una parte fun-
damental del dia a dia. Un ordenador puede llegar a ser la perfecta ayuda educacional, siempre
y cuando esta supervisado debidamente por un tutor. Por tanto, hay que elegir el adecuado para
cada edad y nivel educativo. Desde los mds sencillos, para nifios de 10 a 12 afos, con programas
bdsicos como el Word y PowerPoint para que puedan confeccionar sus trabajos y estar dotados de
enciclopedias, cursos de idiomas y diccionarios. A partir de los 13-14 afnos su equipo debera tener
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opciones para guardar sus fotos, misica, ademas de poder comunicarse con sus amigos a través de
emails o redes sociales.

Los padres deben asumir el papel de responsables de sus hijos, por lo que deben asegurarse
que éstos tengan experiencias positivas al hacer uso de estos servicios. Internet puede servir como
medio para ampliar sus conocimientos académicos o culturales, pero también puede utilizarse con
otros fines no muy aconsejables.

Interésense y controlen las paginas que visitan. Sean prudentes, no se trata de coartarles la
privacidad pero tampoco sean ingenuos de dejarles a sus anchas. Asimismo es conveniente tener
en cuenta que Internet: 1) Puede crear riesgo de adiccion y aislamiento, 2) Puede restar mucho
tiempo a los estudios, 3) Puede poner al alcance de los nifios contenidos nocivos (violencia, drogas,
pornografia) y contenidos engainosos o poco fiables. 4) Puede facilitar el contacto con peligrosos
desconocidos. Hay redes de pederastia que utilizan la red para conseguir contactos. 5) Supone un
riesgo facilitar datos e informacion personal o privada. Sus hijos deben conocer este peligro. 6) Los
juegos y programas de pago que se encuentran gratuitamente en la red llevan en la mayoria de los
casos troyanos con el consiguiente riesgo de intrusion en su ordenador obteniendo asi informacion
delicada.

Explorando alternativas de ocio y tiempo libre

El desarrollo de las sociedades nos ha permitido disponer cada vez mas de tiempo libre. Todos
participamos ya de la idea de que es importante que el ser humano disponga de tiempo libre y es
mas importante ain que los padres dispongan de él para compartirlo con sus hijos. Muchas veces
se comprueba que no es que los padres no dispongan de tiempo libre, sino que el que tienen no lo
comparten con los hijos. Casi mas importante que la cantidad del tiempo libre que disponemos es
la calidad del mismo. Qué hacemos de ese tiempo, cémo lo utilizamos, en qué lo empleamos, con
quién lo compartimos.

Existen multiples alternativas que podemos ofrecer a nuestros hijos para que ocupen su tiem-
po libre desvinculado de la television y otros medios de comunicacion. El problema del tiempo libre
es algo mas que pensar y decidir cémo se va a ocupar, es que ustedes se den cuenta que tienen a su
disposicién un tiempo que les puede ayudar a que se transformen en padres activos, comprometidos
y eficaces.

Los padres han de ser conscientes que son modelo y referente para sus hijos. Gran parte de
las conductas que se incorporan en un nifo en el hogar es a través de la imitacion que hacen los
hijos de sus padres. De ahi que los padres tienen que ir por delante en el aprovechamiento del tiem-
po libre, a qué se dedican, si lo hacen con aprovechamiento o si se quedan sin hacer nada delante
del televisor, si tienen suficientes hobbies, etc. Debido a esta imitacién de los hijos a los padres, es
frecuente que las aficiones de unos y otros sean muy parecidas.

Se ha de buscar el disfrutar todos juntos del tiempo libre. Hemos de tener en cuenta que la
finalidad del tiempo de ocio es desarrollar otras habilidades secundarias a la persona que contri-
buyan a la formacién integral de la misma, como pueden ser las habilidades fisicas o manipulati-
vas. Ademas de ellas, otro de los objetivos tiene que ser el fomentar el espiritu de unidad entre los
miembros de la familia, y las actividades de ocio son un medio extraordinario para ello. Cuando
los miembros de un grupo hacen las mismas cosas, comparten las mismas vivencias sienten pareci-
do. Hemos de tratar pues, que existan ntcleos de intereses comunes en la familia, adaptados a los
niveles de desarrollo de sus miembros. Una de las dificultades que surge en los distintos intereses
que tienen por las diferentes edades que tienen los hermanos. Cuando hay poca diferencia de edad,
todos participan de las mismas actividades, pero a partir de la adolescencia los intereses pueden ser
muy distintos.

Ademas de lo anterior, es recomendable implicar a todos los miembros de la familia en la
preparacion de las actividades ya que, el nivel de satisfaccion que se obtiene en una actividad es di-
rectamente proporcional al nivel de implicacion que la persona ha tenido en dicha actividad, como
principio general.

El juego tiene una gran importancia en desarrollo intelectual, afectivo, emocional y social
del ser humano. Es la primera “herramienta” con la que construimos nuestro intelecto, nuestras ac-
titudes, valores y nuestro mundo de relacién. La finalidad principal del juego es favorecer la comu-
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nicacién interpersonal o el crecimiento de la imaginacion que se produce durante su desarrollo.
Jugar es una actividad, ademds de placentera, necesaria para el desarrollo cognitivo (intelec-
tual) y afectivo (emocional) del nifio. El juego espontaneo favorece la maduracién y el pensamiento
creativo. Por medio del juego, los nifios descubren cémo funcionan las cosas, lo que puede o no
puede hacerse con ellas. Descubren que existen reglas de causalidad, de probabilidad y de conduc-
ta que deben aceptar si quieren que los demds jueguen con ellos.

La lectura ha sufrido las consecuencias de los cambios sociales. Lo que antes sélo llegaba
por letra impresa, facilitando el proceso de la imaginacién, llega ahora directamente a través de
imagenes y no hace falta imaginar nada, todo viene hecho. Esto, para un nifio que estd en proceso
de formacion, puede resultar un grave inconveniente, ya que el pensamiento no se ejercita, hacién-
dose débil y dificulta la adquisiciéon de un vocabulario amplio y preciso. La aficién a la lectura no
se puede imponer como si fuera una obligacién o castigo, sino todo lo contrario, fomentando dicho
interés desde las primeras edades y con el ejemplo paterno desde el principio. La lectura favorece
el lenguaje, la atencion, la imaginacién y la reflexion, entre otras cosas. Para favorecer el habito se
debe empezar a edades tempranas con la lectura por parte de los padres de cuentos infantiles. Estos
favorecen la creacién de un mundo de fantasia y de intensas emociones. Los estudios realizados
muestran que los hdbitos de lectura de los padres y el nimero de libros que hay en casa son deci-
sivos para que los nifos desarrollen el habito lector. Hay que contarles cuentos clasicos o cuentos
improvisados por los padres. Es bueno que aprendan las historias o se familiaricen con ellas, que
elijan las que quieren escuchar, que se identifiquen con los personajes. Un buen momento para
leerles cuentos son los que anteceden a las horas de suefio.

El dibujo es otra forma de divertirse para muchos nifios. Hay que proporcionarles los ma-
teriales que les permitan dibujar: cuadernos, ldpices, colores, ceras. Es fundamental respetar su
espontaneidad y nunca corregirles pero si hablar sobre los dibujos que nos llamen la atencion. El
dibujo infantil ha de ser ante todo un modo de expresién gozosa y libre.

Las actividades extraescolares pueden ser de gran provecho para el nifio pero también pue-
den perjudicarle. Es fundamental plantearlas bien y siempre serd mas importante el bienestar del
nifo que las condiciones horarias de los padres o sus expectativas respecto al hijo. Es apropiado
incentivar el desarrollo de determinadas aficiones, pero no forzarlas. Si las actividades extraescola-
res fueran realmente necesarias se enmarcarian en los planes de la escuela; si no es asi deja de ser
obligatorio. Cuando se plantean como un complemento tienen un enfoque mas llevadero para el
nifo. En ningln caso deberdn ocupar todo su tiempo libre o afectar a su ritmo escolar. Y ademas,
la opcién debe corresponder a los gustos del nifilo. Habra que aconsejarles y orientarles, pero la
decision dltima es suya.

Los videojuegos y las consolas han irrumpido en nuestra sociedad desde hace algin tiempo
con gran fuerza y aunque preocupan a las familias por su uso excesivo suponen una de las activida-
des de ocio preferidas por los nifos. En 2006 se vendieron 16 millones de videojuegos y en mas de
la mitad los padres desconocen el tipo y los contenidos de los mismos. Los videojuegos presentan
una serie de ventajas: favorecen la organizacion mental espacio-temporal y la coordinacién ocu-
lomotora, desarrollan la rapidez de reflejos y la memoria, la puesta en practica de estrategias y el
instinto de superacién, mejoran la rapidez de razonamiento y estimulan la concentracién. Algunos
de los inconvenientes: pueden producir nerviosismo y ansiedad, transmitir valores inadecuados
provocan cierto retraso en el proceso de socializacién e incluso aislamiento, falta de atencién a su
entorno y pueden causar una verdadera adiccion. En cuanto a esta posibilidad de enganche, los
videojuegos sirven a los niflos como refuerzo de su personalidad por el hecho de tener que alcanzar
niveles cada vez mas dificiles, lo que les produce satisfaccion, seguridad y autoestima. Procuran
placer a corto plazo con el minimo esfuerzo. Esto puede ser un elemento que fomente la depen-
dencia. Estén atentos a cémo utilizan sus hijos esta actividad, seguramente les dara pistas si lo estdn
haciendo de forma util o si deben intervenir para corregir alguna desviacion de la finalidad que
ustedes persiguen de estos juegos. Conviene que les marquen un tiempo de uso y que sean estrictos
en esta postura, incllqueles a sus hijos la autorresponsabilidad. Respecto al contenido, de ustedes
depende la eleccién de aquéllos que no sean violentos, sexistas o insolidarios. Los valores deben
ser compatibles con los de ustedes.
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A continuacion les proponemos una breve clasificacion:

1) Juegos de Accion. Son los que mds se venden y suelen presentar fuertes dosis de violencia
en el argumento y desarrollo de la accién. Se prestan mucho al nerviosismo y a la ansiedad. Estn
indicados para ninos a partir de 8-9 afos y precisan de la supervisién de los padres antes de autori-
zar su uso.

2) Juegos de Estrategia. El nifo participa activamente en la elaboracién de una estrategia
para alcanzar un objetivo. Estimulan el razonamiento légico y la reflexién. A partir de 8-9 anos.

3) Juegos Deportivos. Suelen reproducir canchas de juego y partidos de algunos deportes
como el fatbol o el baloncesto. Son bastante complejos
y estan destinados para adolescentes.

4)) uegos de Aventura. El nifo se convierte en el protagonista de su propia aventura y se
sumerge en un mundo de fantasia. No presentan conflictos éticos y los contenidos suelen ser diver-
tidos. Estan indicados para ninos a partir de 7-8 anos.

5) Juegos de Simulacién. Son juegos en los que los nifios adoptan un rol y en funcién de éste
deben probar sus habilidades para alcanzar el objetivo. A menudo presentan situaciones que en la
vida real podrian resultar peligrosas. Indicados para adolescentes (14-15 afios).

6) Juegos Educativos. Juegos pensados para incrementar o mejorar la psicomotricidad fina
(destreza con las manos), desarrollo del lenguaje (escrito y oral), las matematicas o la orientacién
espacial. Son especialmente recomendables. Se dirigen a nifios desde 18 meses hasta 16 afos.

El ordenador

Muchos adultos nos seguimos sorprendiendo (y muchas veces asustando) al contemplar con qué na-
turalidad nifos de seis ainos se mueven por el mundo digital pulsando los botones de su ratén; o como
chicos equilibrados y normales permanecen de pronto atrapados frente al monitor del ordenador
guiando a Lara Croft por escenarios de junglas, cavernas y profundidades marinas en el juego Tomb
Raider o escenarios de guerra como Counter Strike. Muchos padres estan convencidos de que los
contenidos transmitidos, sobre todo por los medios electrénicos, entran sin filtro alguno en las mentes
y corazones de sus hijos, pero son esos contenidos el Gnico peligro que acecha a nuestros hijos:

Los maestros hablan de alumnos que no pueden quedarse quietos en sus asientos y concen-
trarse; que reaccionan de forma agresiva frente a pequefeces; que carecen de creatividad y capaci-
dad de desarrollar pensamientos propios: jtodo por culpa del ordenador?

El modo en que se asimilan los contenidos de los programas de television, las paginas de
Internet y los juegos de ordenador depende de: 1) La capacidad individual de percepcién del menor,
estrechamente relacionada con su caracter y su tipologia, 2) El estado de animo del nifio: contento
o amargado; furioso o triste, 3) La atmésfera familiar, 4) La relacién con amigos y hermanos, 5) Las
cosas que ha visto o leido y que le han impresionado.

Igual que nos sucede a los adultos cuando nos encontramos frente a los mismos medios au-
diovisuales. Recordamos durante mds tiempo ciertos acontecimientos porque lo que mas facilmente
se adhiere son los contenidos emocionales. Por eso recordamos esa pelicula particular (porque en la
mayoria de los casos nos identificamos con los actores o sus personajes); o porque seguimos apasio-
nadamente a nuestro deportista favorito (y ese evento pasa a formar parte de la memoria colectiva
de millones de televidentes). No sucede lo mismo con los culebrones o los programas de preguntas
y respuestas que pronto, muy pronto caen en el olvido.

Generalmente, con los juegos de ordenador sucede lo mismo, son interesantes durante se-
manas, hasta que se alcanza un dominio razonable o se ha logrado superar con éxito todos los
niveles del mismo, luego pierden interés y sélo sirven para ocupar sitio en las estanterias y llenarse
de polvo. La calidad de algunos programas de televisién o de videojuegos es dudosa, en algunos
casos provoca el rechazo desde el sentido comun. La eleccién depende de uno mismo, y en el caso
de nifos y jovenes son los padres quienes deben realizar siempre una cuidadosa eleccion de los
contenidos. Tal vez, el nerviosismo y la agresividad de muchos chicos que frecuentan los medios
audiovisuales tengan otro origen. Si los nifios no tienen contencién interior y carecen de mecanis-
mos de proteccién con que poder aislarse frente a sucesos desagradables e hirientes, si se sienten
descuidados o son objeto de abusos no es sélo a causa de los ordenadores y la television.
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En muchos casos han sido los propios padres quienes para lograr un poco de tranquilidad sientan
desde muy temprana edad a sus hijos frente al televisor, o los dejan solos frente al ordenador. No
todos los nifios que en su tiempo libre ven television, juegan con la videoconsola o el ordenador,
chatean con amigos o navegan por Internet presentan trastornos psiquicos. Por esta razon siempre
hay que indagar las causas mas profundas de estos trastornos, no siempre las nuevas tecnologias son
la Gnica causa de los padecimientos emocionales de nifios y jovenes.

Conclusiones

Es preciso comprender que los instrumentos (televisién, Internet, videojuegos, moviles...) pueden
ser de gran provecho y que, utilizandolos racionalmente, se podra reconocer el mérito que tienen.
En todo caso, dependera de cémo se utilicen y, especialmente, de las condiciones en que se haga.
Hay resultados distintos si el nino accede a ellos cuando esta solo o lo hace con adulto acompa-
fidndolo.

Si se da un uso racionalizado de tales instrumentos, se convierten en aliados de la familia y
de la escuela. Resultan herramientas muy dtiles porque pueden incentivar el deseo de ver, conocer
y aprender. Si se da un uso inadecuado, y en edades muy tempranas, puede afectar en el desarrollo
emocional y de la personalidad del nifio, asi como en su curriculum académico.
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Introduccion

La promocién de la salud es el proceso que permite a las personas incrementar el control sobre
su salud para mejorarla. La salud se define (1948, OMS) “Un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia”. Dentro del contexto de la
promocién de la salud, la salud ha sido considerada no como un estado abstracto sino como un
medio para llegar a un fin, como un recurso que permite a las personas llevar una vida individual,
social y econémicamente productiva. Por otra parte la promocion de la salud mental es una inver-
sion a largo plazo que aumenta la calidad de vida y el bienestar de toda la poblacién.

La salud es un recurso para la vida diaria, no el objetivo de la vida. Una visién integral de la
salud supone que todos los sistemas y estructuras que rigen las condiciones sociales y econémicas,
al igual que el entorno fisico, deben tener en cuenta las implicaciones y el impacto de sus activida-
des en la salud y el bienestar individual y colectivo.

Justificacion

No cabe duda de que el ambito familiar es clave en la configuracién de estilos de vida saludables
y uno de los principales agentes de socializacion. La Organizaciéon Mundial de la Salud considera
que el trabajo educativo con padres y madres es fundamental en la promocién de la salud, enten-
diendo este término de forma amplia, es decir, como la capacidad de desarrollar el propio potencial
personal y afrontar de forma positiva los retos de la sociedad/medio ambiente.

Para la consecucién de un futuro mas saludable y préspero para la sociedad, asi como una
mejora de la calidad de la vida familiar se hace imprescindible el apoyo de las autoridades publicas,
la participacién de los sectores econémico y social y de toda la sociedad civil.

El Consejo de Ministros del Consejo de Europa, en diciembre de 2006, adopté una Reco-
mendacién sobre politicas de apoyo al ejercicio positivo de la parentalidad, para lo cual propone
como objetivo la creacién de las condiciones necesarias para el fomento del ejercicio positivo de la
parentalidad, garantizando que todas aquellas personas que han de educar nifos tengan acceso a
los recursos adecuados (materiales, psicoldgicos, sociales y culturales) y que las actitudes y patrones
sociales mas extendidos se adapten a las necesidades de las familias con hijos y a las necesidades
de padres y madres.

No podemos considerar a la familia como recurso de socializacién y contexto de promocién
de valores, si antes no facilitamos instrumentos de control de estrés y habilidades de negociacion
que permitan abordar, con expectativas de éxito, las tensiones que se producen en la vida familiar.

Por otro lado los cuidados afectivos que un nifo recibe durante su infancia son esenciales
para desarrollar en él el sentimiento de apego a su medio/familia y la seguridad personal. Gran parte
de lo que somos y de lo que seremos en nuestra vida lo hemos adquirido en el seno familiar, fun-
damentalmente a través de las relaciones que establecemos con nuestros padres. Paises con un gran
desarrollo de la Salud Pdblica como Canadd, Suecia o Australia, estan realizando diversas iniciativas
de trabajo con padres para promover la salud de los nifos.

Ser padre o madre hoy es una tarea dificil. Frente a la complejidad creciente de nuestra
sociedad y los cambios en el modelo familiar, la realidad es que en numerosas ocasiones se res-
ponsabiliza e incluso, culpabiliza a los padres de lo que son y seran sus hijas e hijos, pero no se les
prepara, forma o apoya para desarrollar su tarea educativa. Aunque no existen férmulas milagrosas,
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si se pueden recoger diferentes aportaciones que ofrecen algunas disciplinas como la psicologia, la
pedagogia, la sociologia, etc, que pueden ayudar en esta tarea.

El estilo educativo de los padres es vital a la hora de ayudar a crecer a los hijos. Los padres
deben establecer [imites razonables en la conducta del nino, comunicar dichos limites con un estilo
claro y democrético, hacer referencia a temas apropiados a la edad de los ninos, desarrollar en ellos
la tolerancia a la frustracion asi como su capacidad de adaptacién a las normas establecidas. El
papel fundamental de los padres es el de ayudar a sus hijos a crecer, entendiendo este crecimiento
de una forma integral, no sélo desde el punto de vista fisico sino también desde el psiquico vy el
social. El crecimiento es, de este modo, un camino hacia la autonomia y no termina cuando llega-
mos a la edad adulta sino que dura toda la vida. La experiencia de ser padres debe ser vista como
un proceso muy enriquecedor que supone una oportunidad de crecimiento personal.

Objetivos

El objetivo de esta intervencion es mejorar la salud de la infancia mediante el apoyo a los padres
para la crianza, para ello se pretende: 1) Proporcionar informacién a los padres y madres de aspec-
tos de especial interés en el desarrollo y cuidados de los hijos en las distintas edades. 2) Ofrecer un
espacio de reflexion a los padres y madres, donde poder recibir informacién, expresar sus preocu-
paciones y buscar soluciones acerca de los cuidados y las necesidades de sus hijos.

Recursos

Esta actividad debe ser realizada por un equipo multidisciplinar que trabaje en el dmbito de la pe-
diatria, con formacién en manejo de grupos, pudiendo formar parte de su composicion: pediatra,
matronas, enfermero/a, médico general, trabajador/a social, psicélogo/a, educador, etc.

Metodologia

La propuesta de trabajo que aqui se plantea trata de abarcar toda la infancia, lo ideal es comenzar
a trabajar antes del nacimiento. Parece adecuado, que para conseguir los objetivos se disefien acti-
vidades para las diferentes etapas evolutivas, debido a que las caracteristicas en cada periodo son
diferentes.

Las diferentes etapas que proponemos son: 1)Embarazo y primeros 3 meses, 2) Los 3 pri-
meros anos de la vida, 3) De 3 a 6 afnos, 4) De 7 a 12 anos, 5) Mayores de 12 anos.

La metodologia debe ser Activa — Participativa, utilizando la charla — coloquio y la discusién
de casos. El modelo que aqui se presenta, apuesta por el trato directo con los padres, posibilitando
una mayor interaccion y puesta en comdn de experiencias. Se propone una intervencion, de alrede-
dor de 3-4 sesiones, que permita crear un espacio de reflexion e intercambio de experiencias y, a su
vez, pueda estar suficientemente estructurada como para asegurar algunos contenidos minimos: 1)
Conocer cémo es el desarrollo psicoevolutivo del nifio, para una determinada edad. 2) Conocer el
desarrollo fisico y facilitar el desarrollo de habitos saludables. 3) Mejorar la comunicacién con los
hijos.

Para lograr la mayor eficacia de estas intervenciones, en la educacién de los hijos, serd ne-
cesario también, contar con todos los apoyos necesarios desde antes del nacimiento, dado que las
raices de la salud se gestan en el periodo de embarazo, parto y primeros afios de crianza; de ahi la
importancia de actuar desde estas etapas para propiciar la salud infantil y adulta desde los primeros
estadios de la vida. Para ello, en primer lugar seria preciso articular actividades durante el emba-
razo que ayuden a los padres a comprender los cambios biopsicosociales que se van a producir:
1) Cambios biolégicos en el cuerpo de la mujer embarazada y en el desarrollo del recién nacido
desde su estado embrionario. 2) Cambios psiquicos en cuanto a asumir la maternidad/ paternidad/
hermandad, y del entorno en general, asi como del nifio hasta los tres afos. 3) Cambios sociales,
econémicos, laborales y relacionales.

La finalidad de esta atencién materno infantil seria la de proporcionar un apoyo conve-
niente, a la familia que se prepara para la crianza o que se inicia en ella. Este apartado supone un
protocolo especifico, que no abordamos en este momento.
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Capitulo 32. Promocion de la salud: educacion parental

Contenidos

En todas las etapas serd necesario dar a conocer lo que significa Crecer en sentido amplio e integral.
En la primera etapa se trabajaran temas relacionados con los cuidados y atenciones en el embarazo
parto y puerperio; Aspectos Psicosociales del grupo familiar ( expectativas, miedos, fantasias, dudas
...) Cuidados de la embarazada, cambios corporales; dindmica del parto, y cuidados durante el
puerperio, sexualidad, planificacién familiar, lactancia materna; La crianza del futuro bebe, ha-
ciendo hincapié en la importancia del vinculo madre-hijo y en la implicacién precoz de la figura
paterna en la crianza.

En la segunda etapa se trabajaran temas relacionados con los cuidados y atenciones del
lactante y nifio pequefio; desarrollo fisico y psicomotor del nifio durante los tres primeros afios de
vida, la alimentacién, el suefio, cuidados sanitarios, etc.; la dimension psiquica y relacional como
crece el niflo como interactda con la familia y el entorno; las caracteristicas de la familia actual.

En las etapas de 3 a 6 afios y de 7 a 12 afos: Es importante dar a conocer a los padres como
piensa y actda el nifno desde su periodo psicoevolutivo, el desarrollo fisico en este periodo y los
habitos saludables que se deben promocionar (alimentacion, suefo, higiene, etc.), los cuidados
sanitarios y la prevencion de accidentes, y aspectos sobre lo que significa la autoridad, las normas
y limites, la autoestima, como generarla e incrementarla, la importancia de la comunicacién, que
tipos de ésta, favorecen la adecuada relacién padres-hijos, como ayudarles a tomar decisiones.

En los mayores de 12 afios: es fundamental analizar el papel de padres hoy, la socializacién
de los hijos, los diferentes tipos de familias existentes, los cambios biopsicosociales que se producen
en esta etapa, como se produce las relaciones interpersonales de padres e hijos, las la autoridad y
los Iimites, la importancia de cuidarse los padres (como persona y como pareja).

;Qué técnica se debe utilizar?

La técnica idénea es la discusion grupal dirigida, es decir, el intercambio mutuo cara a cara, de
ideas y opiniones entre los integrantes de un grupo relativamente pequefio (entre 15 y 30 personas)
y siempre que el grupo tenga informacién bdsica sobre el tema que se va a discutir.

El educador que dirija la sesién: 1) Introducira el tema haciendo un breve resumen de los
puntos principales y planteara una serie de preguntas al grupo. A medida que la discusién se desa-
rrolle el educador ira ordenando los conceptos vertidos, destacando los correctos y corrigiendo los
incorrectos. 2) Con habilidad deberd ir introduciendo nuevos conceptos y conocimientos, fijando
aquellos puntos que considere de importancia e interés. 3) Al finalizar la sesion, se debera sintetizar
en cinco o diez minutos lo discutido y recalcar los puntos en los que el grupo estuvo de acuerdo.
4) De esta manera, el grupo tendrd la sensacion de haber aprendido por si mismo y no de haber
recibido una clase formal.

:Cuando y para qué elegir este método?: 1) Para identificar y explorar preocupaciones so-
bre problemas mutuos. 2) Para aumentar el conocimiento, la apreciaciéon y la comprension de las
preocupaciones frente a los temas que no tienen respuestas dogmaticas o absolutas. 3) Para motivar
a un grupo a actuar e integrar a los miembros en el proceso de la propia resolucién de sus proble-
mas. 4) Para lograr que los participantes cristalicen sus propios pensamientos. 5) Para desarrollar un
grupo de gente con prop6sito de conduccién o liderazgo. 6) Para desarrollar una atmésfera de grupo
permisiva.

Caracteristicas que debe tener quien dirige una discusion grupal: 1) Conocimientos sanita-
rios, psicolégicos etc., 2) Entusiasmo, 3) Habilidades de comunicacién ,4) Vocabulario animoso y
adaptado al grupo, 5)Sociabilidad, 6) Capacidad de mantener el orden y la actividad sin ser autori-
tario, 7) Saber escuchar lo que demanda el grupo, 8) Capacidad de conviccién, 9) Saber interpretar
el lenguaje no hablado, 10) No creerse en posesion de la verdad, 11) Conocimiento sobre la dina-
mica de grupos.

:Como dirigir la discusion?: 1) Estimular la participacion. 2) Utilizar preguntas para obtener
variedad de ideas, intercambio de experiencias y para hacer participar a los concurrentes retraidos.
3) Controlar la discusion, pero permaneciendo en segundo plano. Evitando que un participante
monopolice. Distribuir las preguntas con equidad. 4) Mantener activa la discusion y siempre den-
tro del tema. 5) Emplear preguntas que hagan pensar y provoquen controversia. 6) Manejar con el
mayor tacto posible las desviaciones del tema. 7) Resumir con frecuencia Requisitos Esenciales para
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Formular Buenas Preguntas: 1) Ser breve, usar palabras sencillas y facilmente comprensibles. 2)
Referirse a un solo punto. 3) Disponerlas en orden l6gico. 4) Distribuirlas equitativamente entre los
participantes.

Tipos de preguntas: 1) Generales: Son las que se dirigen al grupo en conjunto. 2) Directas:
Son las que se dirigen a un individuo en particular. 3) Una Técnica Util: Consiste en convertir una
pregunta general en directa; es decir, someter una pregunta al grupo en forma general haciendo luego
una pausa que permita reflexionar a todos; después solicitar la respuesta de un participante dado.
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