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Cuando un niño padece una enfer-

medad crónica (que dura un tiempo

prolongado o indefinido), hay que

saber que  precisará unos tratamien-

tos médicos más complejos y

probablemente, mayor atención y

dedicación en el hogar. Hará falta

mucha comprensión y cariño por

parte de la familia además de la

propia responsabilidad del pequeño.

uchos niños se ven afecta-
dos por problemas de sa-
lud crónicos. Estos proble-
mas son enfermedades o

trastornos que duran un período de
tiempo prolongado (superior a tres
meses) o indefinido y requieren asis-
tencia médica y cuidados en el ámbito
de la comunidad que sobrepasan lo
que cabría esperar normalmente para
un niño de la misma edad.

La gravedad de la enfermedad
crónica depende del  impacto que
ésta tiene sobre la actividad física,
intelectual, psicológica o social del
niño, como consecuencia de sínto-
mas persistentes, tratamientos nece-
sarios, limitaciones de la actividad y
movilidad o interferencia con la es-
cuela, diversiones y actividades fa-
miliares. Se considera que un niño
tiene discapacidad del  desarrol lo

cuando presenta alteraciones de sus
aptitudes físicas o mentales, es pro-
bable que persistan por tiempo in-
definido y acarrean l imitaciones
funcionales en importantes activi-
dades de la vida diaria. Se conside-
ra que tiene minusvalía cuando
como consecuencia de sufrir la en-
fermedad o la discapacidad se pro-
ducen repercusiones o consecuen-
cias psicosociales.

Niños con
eennffeerrmmeeddaaddeess
ccrróónniiccaass Dr. Gonzalo Oliván Gonzalvo

Director del "Centro de Pediatría Dr. Oliván"
Zaragoza

http://www.visualcom.es/olivan-pediatra

en camino

M
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La gravedad de la enfermedad
crónica, depende  del impacto

que tiene sobre la actividad
física, psicológica, intelectual

o social del niño
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niños con enfermedades crónicas

FRECUENCIA
Aproximadamente entre un 5-10% de
toda la población infantil presenta, en
un momento determinado de su vida,
una enfermedad crónica que puede in-
cidir en su desarrollo armónico. A pe-
sar de lo infrecuentes que son la ma-
yoría de estas enfermedades por se-
parado, la cifra acumulada de niños
con problemas crónicos de salud gra-
ves que interfieren en sus actividades
cotidianas es elevada, aproximada-
mente un 2%.

El porcentaje de niños con enfer-
medades crónicas se ha duplicado
aproximadamente en los últimos vein-
te años debido a los importantes avan-
ces en la tecnología médica y quirúr-
gica. En la actualidad se calcula que
al menos el 80% de los niños con en-
fermedad crónica grave sobreviven
hasta el inicio de la edad adulta y es
probable que las nuevas tecnologías
aumenten la esperanza de vida de
aquellos que mueren en las dos pri-
meras décadas de la vida y que se in-
cremente notablemente en términos
absolutos la población de niños con
enfermedades crónicas.

PROBLEMAS
Las familias cuyos hijos padecen en-
fermedades crónicas se enfrentan a
varias cuestiones comunes que no

son aspectos específicos de cada
afección, sino refle jo de la propia
cronicidad.

Los niños con enfermedades cró-
nicas graves y de larga evolución re-
presentan al menos el 25% del gasto
global en salud infantil, tanto pública

como privada. Además, las familias de-
ben hacer frente a otros costes como el
transporte, prótesis, dietas especiales,
etc., cuyo reembolso a veces no se con-
sigue.

La tarea diaria de atender a estos
niños descansa sobre todo en la fami-
lia y puede llevar mucho tiempo, lo
que sobrecarga en gran medida el tra-
bajo en el hogar. Por lo general es más
difícil que ambos progenitores traba-
jen fuera de casa, lo que reduce los re-
cursos económicos de la familia.

Mientras que la mayoría de los ni-
ños sólo necesitan los servicios de una
persona para casi toda su atención mé-
dica, los que padecen enfermedades
crónicas son atendidos a menudo por
numerosos profesionales y reciben
muchos tratamientos. Además, las re-
comendaciones de cualquiera de los
miembros del grupo terapéutico pue-
den diferir de las de otro, y es frecuente
que las familias se vean obligadas a ele-
gir entre consejos contradictorios.

El que la mayoría de las enferme-
dades crónicas de la infancia sean com-
parativamente infrecuentes hace que

El porcentaje de niños con enfermedades crónicas se ha duplicado  en los últimos veinte
años y al menos el 80 por ciento de los que las sufre  llegan a la edad adulta.

GGGGrrrruuuuppppoooossss    ddddeeee    eeeennnnffffeeeerrrrmmmmeeeeddddaaaaddddeeeessss    ccccrrrróóóónnnniiiiccccaaaassss    mmmmáááássss
ccccoooommmmuuuunnnneeeessss    yyyy    pppprrrreeeevvvvaaaalllleeeennnncccciiiiaaaa    eeeesssstttt iiiimmmmaaaaddddaaaa

Respiratorias (asma moderada-grave, fibrosis quística...) 11 casos/mil

Neuromusculares (epilepsia, espina bífida, parálisis cerebral, distrofia muscular,

síndrome de Down...) 8 casos/mil

Cardíacas (cardiopatías congénitas...) 7 casos/mil

Osteoarticulares (artritis reumatoide juvenil, osteogénesis imperfecta...) 3 casos/mil

Endocrinometabólicas (diabetes mellitus...) 2 casos/mil

Hematológicas (leucemias, hemofilia...) 0,6 casos/mil

Renales (insuficiencia renal crónica...) 0,2 casos/mil

Infecciosas (síndrome de inmunodeficiencia adquirida, hepatitis B y C...) 0,2 casos/mil
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las familias se sientan aisladas y se pre-
gunten por qué han sido elegidas para
padecer un problema raro y piensan
que ninguna familia ha pasado por ex-
periencias similares. La existencia de
programas de asesoramiento y apoyo
parental desarrollados en centros es-
pecializados así como la aparición de
asociaciones de padres de niños con la
misma problemática ayudan a romper
esa sensación de aislamiento y a criar
a su hijo.

Muchas de estas enfermedades son
imprevisibles en cuanto a repercusio-
nes, esperanza de vida, complicaciones
e influencia sobre el desarrollo de cada
niño. Esto a los padres les resulta ar-
duo de sobrellevar y siempre están de-
seando recibir respuestas claras a pre-
guntas difíciles, aunque dichas res-
puestas sean desfavorables. Además,
muchas enfermedades crónicas y sus
tratamientos ocasionan fuertes dolo-
res muy superiores a los que sopor-
tan otros niños.

El proceso crónico influye sobre
toda la vida diaria del niño, la cual se
caracteriza por frecuentes interaccio-
nes con el sistema de atención médi-
ca, hospitalizaciones ocasionales, y
mayor dependencia de los padres y del
personal sanitario. Un trastorno cró-
nico puede generar en el niño un sen-
timiento de "ser diferente" o incapaz
de hacer cosas que otros niños pue-
den hacer.

Una enfermedad crónica genera en
los niños y en sus familias tensiones y
exigencias suplementarias. Por esta ra-
zón los problemas psicológicos o de
conducta son el doble de frecuentes en
los enfermos pediátricos crónicos que
en los niños sanos. De cualquier for-
ma, como demuestran numerosos es-
tudios, ni la gravedad ni el tipo de pro-
ceso explican suficientemente este ries-
go a padecer problemas psicológicos.
Entonces, ¿qué características familia-
res y del niño podrían predecir este
riesgo?. La inteligencia y el tempera-
mento del niño parecen contribuir a su
capacidad para adaptarse al estrés ex-
tra de la enfermedad. La autoestima de
los padres, la salud mental, una base
social de apoyo y la confianza en la

asistencia sanitaria tienen gran in-
fluencia sobre el éxito de la adaptación
del niño, así como la coherencia, flexi-
bilidad y eficacia de la comunicación
con la familia.

REPERCUSIÓN
La repercusión de la enfermedad cró-
nica en el desarrollo psicofísico del niño
depende básicamente de la compren-
sión de los mecanismos de la enferme-
dad y de la responsabilidad en su con-
trol y tratamiento por parte del niño, y
de la influencia de la enfermedad sobre

las distintas fases del desarrollo infan-
til, lo que a su vez depende de la edad
de comienzo, curso evolutivo, pronós-
tico, impacto en la movilidad e impac-
to en las capacidades cognoscitivas.

La comprensión infantil sigue un
proceso característico de evolución de
las habilidades cognitivas, por lo que
los niños deben recibir distintas expli-
caciones a medida que van maduran-
do. Los niños deben asumir una res-
ponsabilidad cada vez mayor en el con-
trol y el tratamiento de su enfermedad,
siempre en relación con su nivel de

Muchas de
estas enfer-
medades son
imprevisibles
sobre reper-

cusiones,
esperanza de

vida e
influencia

en el 
desarrollo.

PPPPrrrroooobbbblllleeeemmmmaaaassss    ccccoooommmmuuuunnnneeeessss    ddddeeee    lllloooossss    nnnniiiiññññoooossss    ccccoooonnnn
eeeennnnffffeeeerrrrmmmmeeeeddddaaaaddddeeeessss    ccccrrrróóóónnnniiiiccccaaaassss    yyyy    ddddeeee    ssssuuuussss    ffffaaaammmmiiii llll iiiiaaaassss
Los tratamientos son muy costosos, reduciendo la economía familiar.
El peso de los cuidados recae fundamentalmente sobre la familia, sobrecargando el trabajo en el
hogar y haciendo más difícil que ambos progenitores trabajen fuera de casa.
Están atendidos por muchos profesionales y reciben múltiples tratamientos, lo que en ocasio-
nes puede dar lugar a recomendaciones o consejos contradictorios.
Se consideran casos raros y se sienten aislados.
La evolución es muchas veces imprevisible y algunas enfermedades o sus tratamientos ocasio-
nan fuertes dolores.
La situación afecta la vida diaria del niño, pudiendo generar sentimientos de "ser diferente" o in-
capaz.
Toda la familia sufre el estrés y el impacto psicológico.
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madurez, su grado de desarrollo y su
comprensión de la dolencia. Las áreas
de responsabilidad comprenden la vi-
gilancia, la evaluación de los factores
que indiquen el cambio o exacerba-
ción, la solicitud de ayuda y la auto-
medicación, tanto en casa como en la
escuela.

Durante el período de lactante la
enfermedad puede afectar los paráme-
tros de crecimiento y desarrollo, el sue-
ño, las habilidades motoras, las fun-
ciones sensoriales y la reactividad del
niño hacia sus padres y viceversa. Du-
rante el período preescolar, además, se
interfiere la autonomía, la movilidad y
el autocontrol. En el período escolar se
añade la pérdida de escolarización e in-
tegración social y la falta de autoesti-
ma. Durante la adolescencia perjudica
el desarrollo de la independencia, fa-
vorece una intimidad creciente, perju-
dica planes de futuro, afecta a la ima-
gen corporal, y surge una menor res-
ponsabilidad en el control y
tratamiento de la enfermedad y en el
cuidado de sí mismo.

ASISTENCIA
Los objetivos básicos de la asistencia a
niños con enfermedades crónicas son:
detectar y tratar precozmente la enfer-
medad y sus complicaciones; mejorar
las consecuencias funcionales de cier-
tas discapacidades y elaborar estrate-
gias compensadoras de las que no sea
posible; prevenir las minusvalías psi-
cosociales secundarias y estimular la
independencia.

Para la consecución con éxito de
estos tres objetivos básicos de la asis-

CCCCoooooooorrrrddddiiiinnnnaaaacccciiiióóóónnnn    ddddeeee    sssseeeerrrrvvvviiiicccciiiioooossss    ppppaaaarrrraaaa    llllaaaa    ccccoooorrrr rrrreeeeccccttttaaaa
aaaassssiiiisssstttteeeennnncccciiiiaaaa    aaaallll     nnnniiiiññññoooo    ccccoooonnnn    eeeennnnffffeeeerrrrmmmmeeeeddddaaaadddd    ccccrrrróóóónnnniiiiccccaaaa

Servicios médicos y de enfermería especializados.
Servicios médicos y de enfermería de atención primaria.
Servicios de salud mental (preventivos y terapéuticos).
Servicios sociales de base.
Servicios educativos normalizados.
Servicios de terapia especial (rehabilitadora, nutricional, educativa, ocupacional, etc.).
Otros servicios (asociaciones de padres, transporte escolar, barreras arquitectónicas, etc.)

tencia al niño con una enfermedad cró-
nica, es necesaria una perfecta y estre-
cha coordinación entre la asistencia es-
pecializada, la realizada por la propia
familia del paciente y la asistencia rea-
lizada en el ámbito de la comunidad
donde reside, tanto desde el punto de
vista sanitario como educativo y social.

La asistencia especializada la reali-
zan los profesionales expertos en una
enfermedad crónica específica y gene-
ralmente se realiza en el medio hospi-
talario. Son los responsables del diag-
nóstico correcto y tratamiento precoz
de la enfermedad, control y segui-
miento de las complicaciones, aplica-
ción de nuevas tecnologías diagnósti-
cas, prescripción de los tratamientos
más novedosos, prevención y trata-

miento de las discapacidades funcio-
nales y minusvalías secundarias, y de la
elaboración y difusión de programas
educativos y de asesoramiento preven-
tivo sobre aspectos concretos de la en-
fermedad.

Estos programas educativos y de
asesoramiento preventivo están dirigi-
dos hacia el propio niño y su familia, y
hacia el personal sanitario y socioe-
ducativo de la comunidad, con el fin de
educarlos acerca de la dolencia, su tra-
tamiento, sus complicaciones y sus re-
percusiones sobre el desarrollo psico-
físico, así como favorecer el aumento
de la responsabilidad de los padres en
el control y la atención al niño, de for-
ma que la propia familia promueva este
sentido de la responsabilidad hacia el
niño, lo que ayuda a superar las reper-
cusiones de la enfermedad sobre su
desarrollo psicofísico.

Los servicios asistenciales realiza-
dos por la propia familia y en el ám-
bito de la comunidad se caracterizan
por prestar al niño enfermo unos cui-
dados cerca de su hogar, fortaleciendo
la integración y la socialización inicial
del niño y su ulterior desarrollo social
y educativo, previniéndose complica-
ciones psicosociales y minusvalías se-
cundarias.

Los problemas psicológicos o de conducta son el doble de frecuentes en estos enfer-
mos crónicos que en otros niños por  el stress al que están sometidos.
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