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ENFERMEDADES CRONICAS EN LA INFANCIA

Dra. PAULA BEDREGAL GARCIA*

La comunidad cientifica reconoce actualmente los cambios
profundos que en los Ultimos cincuenta anos han sucedido en
materia de salud en Chile y el resto del mundo. La mejoria en
las condiciones de vida de las personas, los avances cientifi-
cos y la organizacion de la atencion de salud, han permitido
disminuir la mortalidad materna e infantil, y por lo tanto pro-
longar la vida. Esto nos ha conducido a un cambio en el perfil
epidemiolégico, en el que las enfermedades cronicas del adul-
to tienen un papel protagénico tanto en la planificaciéon en
salud como en la atencion médica.

Pese a estos logros, y seglin UNICEF, 13 millones de ni-
fios mueren anualmente antes de cumplir los 5 afios en el
mundo en desarrollo y muchos otros presentan discapacidades
o desarrollo insuficiente. Ademas, se ha observado un nume-
ro creciente de nifos y adolescentes con enfermedades croni-
cas (EC) en las ultimas dos décadas.

DEFINICION DE ENFERMEDAD CRONICA

Actualmente esta en discusion, en ambitos académicos, la
definicion de EC en ninos. La palabra “enfermedad” ha sido
ampliada a la de condiciones de salud, en el entendido que
muchas enfermedades presentan deterioros funcionales simi-
lares y es esto lo que importa en la rehabilitacion del enfermo.

Hasta 1957, se consideraban portadores de EC los ninos
con entidades bioldgicas definidas, de larga duracién, que no
tenian posibilidad de curacién, como paralisis cerebral y dia-
betes juvenil. Desde esa fecha, en Estados Unidos y ultima-
mente la Organizacion Mundial de la Salud, han usado un
listado de “condiciones” de deterioro de la salud, entre ellas
ceguera, déficit en la audicion, trastornos de la marcha, etcé-
tera, para obtener informacion sobre prevalencia de EC.

Esta aproximacion categérica ha sido ampliamente debati-
da, en particular por socidlogos y psicologos, quienes sena-
lan, por estudios empiricos, que existen aspectos comunes a
todas las condiciones de cronicidad que van mas alla de
categorizar a un nino. Por lo tanto, para efectos de estudios e
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implementacion de politicas y planes de asistencia en materia
de salud, habria que mirar el conjunto de estos problemas.

Estas discrepancias sobre los elementos basicos para defi-
nir cronicidad en el nino, se manifiesta en las definiciones
utilizadas por los principales grupos de investigadores en este
tema en el mundo (Tabla 1). De esta Tabla se desprende que
el elemento basico para juzgar la cronicidad es la duracién del
dafo a la salud. Sin embargo, en términos de prevencion,
rehabilitacion y costos, interesa la enfermedad, el compromi-
so funcional y la presencia de multiples dafos.

En Chile, la discusion sobre la definicion ha estado liderada
por el Comité de Enfermedades Crénicas de la Infancia. Crea-
do en 1988 bajo el alero de la Sociedad de Pediatria, este
grupo ha planteado la siguiente definicion: “Se define como
EC a cualquier enfermedad que tenga una duracién mayor de
tres meses, que altere las actividades normales del nifio, pro-
duciendo deficiencia, incapacidad o minusvalia. También se
incluye a aquella condicién que requiera hospitalizacion conti-
nua por 30 o mas dias. Existen enfermedades que, con una
evolucion menor en el tiempo, son desde su inicio crénicas”.

MAGNITUD DEL PROBLEMA EN EL MUNDO

La mayor parte de la informacion cientifica disponible pro-
viene de paises desarrollados. La comparacién de estos datos
se dificulta por el uso de definiciones y métodos distintos.

La incidencia de EC presenta pocos cambios en las Ulti-
mas tres décadas. Algunas enfermedades, como espina bifida,
comunicaciones interventriculares y leucemia linfatica aguda
presentan, en ciertas poblaciones, un incremento sostenido
de casos nuevos. Por otro lado, en algunos paises se ha
observado una disminucion de ninos con paralisis cerebral.

Hoy dia esta claramente determinado que la supervivencia
de ninos con EC es cada vez mayor. Los adelantos tecnoldgi-
cos han permitido que sobrevivan nifos que antes hubieran
fallecido, algunos con secuelas. Es asi como la sobrevida de
ninos con fibrosis quistica en paises nérdicos se ha
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Tabla 1. Diversas definiciones de enfermedad
cronica del nino

- Estudio N.C.H.S. (USA - 1981), se define enfermo
crénico a aquel que tiene una condicion de mas de tres
meses de duracién, que limita las funciones normales
del nino, o bien aquel que por su condicién crénica ha
sido hospitalizado por mas de un mes. Se incluye en la
definicion a nifos con enfermedades consideradas cro-
nicas, como el asma bronquial.

- Pless y cols (Gran Bretana 1989), cualquier condi-
cion de salud de tres o mas meses de duracion y que
no tenga solucion.

- 0.C.H.S. (Canada 1986), cualquier nifio que tenga una
condicién de salud que limite sus actividades al menos
por seis meses.

- 0.M.S. (1981), define grados de discapacidad: defi-
ciencia, incapacidad y minusvalidez.

incrementado siete veces entre las décadas de 1950 - 1970.
Lo mismo sucede en el caso de ninos con leucemia u otras
neoplasias malignas, quienes se han visto favorecidos por los
avances en el campo de la quimioterapia. Los nifos con mal-
formaciones congénitas y genopatias han visto cambiar sus
posibilidades y calidad de sobrevida gracias a las mejorias en
diagndstico y terapia (especialmente cirugia). Esto, segun al-
gunos autores, ha incrementado el pool de genes anémalos
en la poblacién, lo que hace probable que estas enfermeda-
des tiendan a presentarse con mayor frecuencia. Por lo tanto,
si consideramos una incidencia estable, con una sobrevida
mayor de estos ninos, tendremos una prevalencia creciente.

Gortmaker y cols. han estimado para Estados Unidos de
Norteamérica una prevalencia de 18% de EC, en individuos
de 0 a 20 anos. Esta estimacion nace de la relacién entre la
incidencia conocida de algunas enfermedades y la sobrevida
promedio en 1980.

En Estados Unidos de Norteamerica, a través del National
Health Interview Survey, se observo, entre 1967 a 1981, un
aumento de 44% en la prevalencia de ninos con EC con
limitacion en sus actividades diarias. Con este estudio se de-
termind en 1981, en poblacién civil menor de 17 anos, no
institucionalizada, de hogares norteamericanos, una prevalencia
de 3,8% de ninos con limitaciones en sus actividades diarias
a causa de su enfermedad o condicion crénica.

En Canada, el Ontario Child Health Study encontrd, en
ninos no institucionalizados, de 4 a 16 anos, una prevalencia
de 18,3% de EC. Ademéas muestra que un 3,8% de los ninos
estudiados tienen limitaciones en sus actividades cotidianas
producto de EC.
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En Gran Bretana, Pless y col. mediante un estudio de se-
guimiento de nifos nacidos entre 1946 y 1990, encontraron
una prevalencia de 10,6% de ninos menores de 15 afios con
EC.

Todos estos estudios han concluido que las EC o condicio-
nes crénicas de salud en los nifios producen mayor utilizacion
de servicios de salud por aquellos mas limitados. Asimismo,
se ha demostrado que estos nifios presentan mayor nimero
de problemas en el ambito psicosocial. Muchos estudios se-
falan la existencia de una relacion entre enfermedad crénica
en la infancia y problemas de ajuste psicolégico. Estos se
manifiestan principalmente en la adolescencia, en nifios con
discapacidades. De acuerdo a estudios canadienses (Cadman,
1987), los niflos con EC presentan tres veces mas riesgo de
alteraciones psiquiatricas. El aislamiento social es un factor
de riesgo importante en esta problematica. Pese a estos ha-
llazgos, la utilizacién de servicios de psiquiatria por parte de
estos nifios es muy baja. Estos estudios (Cadman, 1991)
muestran que las familias con hijos con EC tienen levemente
mas disfunciones que otras con nifos sanos, cspccialmente
si son de bajo nivel socioeconémico. g

Otro problema frecuente es el relacionado a la escolaridad.
Numerosos autores demuestran que estos nifos tienen ma-
yor riego de repitencia y desercion escolar. Weitzman ha en-
contrado asociacion entre el ausentismo escolar y la percep-
cion negativa de la salud del nifio por la madre. Asimismo,
encuentra asociacién entre la calidad de las relaciones fami-
liares y la presencia de red de apoyo para estos enfermos.

MAGNITUD DEL PROBLEMA EN CHILE

Las EC de los nifios han sido fuente de preocupacion per-
manente en Chile. Al igual que en otros paises en desarrollo,
antes de la década de los '70 las comunicaciones cientificas
chilenas muestran preocupacion por la descripcion clinica y el
analisis de la terapeditica de nifos con EC.

El término “crénico” no se menciona como tal, salvo en
relacion a desnutricion infantil. Es este el primer problema
“crénico” de salud infantil que ha sido abordado desde una
perspectiva poblacional en Chile, considerando aspectos pre-
ventivos y terapeuticos. Asi, en 1936 se incorporé la entrega
de leche a los menores de dos afos (Ley Madre y Nino), lo
que derivé en el actual Programa de Alimentacién Comple-
mentaria.

El cambio de perfil epidemiolégico en el pais, la mejoria
notable en indicadores nutricionales y el control de algunas
enfermedades infectocontagiosas, han puesto en relieve a otras
EC del nifio, desde un punto de vista colectivo. Es asi como
en esta década se estan incorporando algunas acciones pre-
ventivas de salud a través de los programas tradicionales.

La informacién disponible en la actualidad para Chile no
deja de ser interesante.

Mortalidad. Existen estudios que tratan EC especificas.
Un estudio sobre mortalidad infantil por anomalias congénitas
(Kirshbaum, 1985) mostré un incremento en el nimero de
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muertes y en la tasa entre 1945 y 1981. En términos de
mortalidad neonatal, se observé un aumento de 360%, y de
400% en la mortalidad infantil tardia. Otras de las causas de
muerte en los menores de un ano han tendido a disminuir,
salvo los traumatismos y violencias. Las principales anoma-
lias congénitas que causan muerte son las cardiovasculares,
del sistema nervioso central y del aparato digestivo.

Tapia et al, en un estudio sobre mortalidad por cardiopatias
congénitas, muestra que en 1988 la tasa de mortalidad infan-
til por esta causa fue de 117 por mil nacidos vivos, de los
cuales menos de un 20% recibieron tratamiento. Ademas,
28% de ellos eran susceptibles de cirugia reparadora.

Morbilidad. Hay poca informacién global del problema.
Medina et al en una encuesta realizada en 1977, cuyo objetivo
era conocer la percepcion de salud de la poblacion del Gran
Santiago y la atencién meédica recibida, encontraron una
prevalencia de EC de 2,8%, en menores de 15 afnos. Estas se
atribuyeron principalmente a fenomenos bronquiales y
cardiopatias. El mismo equipo investigador repitié el estudio,
en 1883. Al comparar ambos se observa un incremento en la
percepcion de EC de un 35% para este grupo de edad. Estas
tasas de percepcion de enfermedad son bajas, si se compa-
ran con trabajos cientificos fuera de Chile; sin embargo, hay
que destacar que las definiciones y las poblaciones utilizadas
no son las mismas.

Nazer y cols (1991), en un estudio multicéntrico sobre mal-
formaciones congénitas en Latinoameérica, realizado entre 1982
y 1988, encontré para Chile una incidencia de 2,97 por mil
nacidos vivos. Las principales fueron cardiovasculares y espi-
na bifida.

Otro interesante estudio sobre prevalencia de diabetes
mellitus tipo | en escolares de la Regiéon Metropolitana mues-
tra cifras de 24 por cien mil en poblacion de 5-19 anos y una
incidencia promedio de 1,92 por cien mil, en menores de 15
anos, durante 1986 -1989.

En poblacion escolar de la comuna de Puente Alto de la
Region Metropolitana, Berrios et al (1984) encontraron un
0,18% de nifos con cardiopatia reumatica y un 1,14% con
cardiopatias congénitas, en 1983

En la VIl Region, en hogares del Servicio Nacional de
Menores, Mena M. et al (1988) encontraron una prevalencia
de sindrome alcohdlico fetal de 19%.

En Chile, como en otros paises, disponemos de escasa
informacion confiable respecto a la prevalencia de problemas
respiratorios cronicos en la infancia. Las causas de esta
falencia son multiples, destacando la falta de precision y sub-
jetividad en la definicion de asma y sindrome bronquial
obstructivo en este grupo de edad, en su evolucion en crisis,
lo que dificulta definir estas enfermedades como cronicas, y
en la falta de instrumentos epidemioldgiocos para su estudio.
En Chile, durante 1979 se realizo un estudio de prevalencia
de asma en la poblacién escolar (Valenzuela P y cols). Con
todas las dificultades metodoldgicas que presenta, este traba-
jo muestra que 5,4% de los encuestados tenia asma, lo que
sitla esta condicion patologica dentro de las enfermedades
crénicas mas relevantes de la infancia.

En el actual programa de Salud Escolar impulsado por la
Junta Nacional de Auxilio Escolar y Becas se pesquisan pro-
blemas nutricionales, del aparato locomotor, visuales, auditivos
y odontoldgicos, muchos de los cuales son cronicos. Aun no
disponemos de informacion al respecto.

En el grupo escolar, existe un estudio realizado en la Re-
gion Metropolitana en 1983, sobre prevalencia de trastornos
psiquicos (Bralic S., 1984). Para varones se encontré una
prevalencia de 14,4% y en ninas de un 16,9%. Esta cifra no
incluye al 10% de nifos que presenta dislexia o retardo lector
global.

Vargas et al, en 1989, estudiaron los egresos hospitalarios
de un servicio de pediatria. Encontraron que las EC generan
el 34,3% de los egresos. Ademas, estos ninos se hospitalizan
con mayor frecuencia que ninos con enfermedades agudas.
Utilizando los egresos hospitalarios como fuente de informa-
cion, se encontré que durante 1990 los seis principales hospi-
tales de la Region Metropolitana generaron 5.547 egresos por
algunas EC, (tumores, enfermedades del sistema nervioso,
del aparato respiratorio, sistema osteomuscular, anomalias
congeénitas y endocrino-metabdlicas), en ninos menores de 15
anos. Esto equivale al 15,5% del total de egresos de la region.
Los grupos de causas predominantes fueron anomalias con-
génitas y enfermedades del sistema respiratorio. Los diagnos-
ticos mas frecuentes fueron cardiopatias congeénitas, fisura
palatina y bronquitis cronica, que en la practica corresponden
a Sindrome Bonquial Obstructivo.

Llama la atencién que muchos de los nifios con EC se
hospitalizaron por enfermedades prevenibles, como secuelas
de traumatismos, paralisis cerebral, SIDA, secuelas de
meningitis bacteriana, de sarampion y coqueluche y las
displasias de cadera de diagndstico tardio. =

El Comité de Enfermedades Crénicas de la Infancia esti-
mo, para Chile, la existencia de 500 mil nifios con alguna
afeccion cronica, siendo las principales deficiencia mental y
epilepsia. También confirmaron la existencia de numerosos
grupos comunitarios que han abordado este problema, con
estrategias de apoyo econdémico, médico y educativo a fami-
lias de ninos danados. Gracias a esto, en la actualidad conta-
mos con un catastro preliminar de estas instituciones en la
Region Metropolitana, cuya difusion permitira ofrecer alterna-
tivas concretas y sistematizadas de apoyo a las familias.

Aspectos psicosociales

En Chile hay poca informacion sobre la importancia y el
significado de las EC de la infancia. Algunos trabajos eviden-
cian discriminacion escolar y especialmente preescolar; estos
ninos tienden a repetir mas de curso y se retiran del colegio a
causa de su enfermedad. También hay problemas con la
insercion laboral de estas personas. Las EC condicionan a las
familias a efectuar gastos adicionales en medicamentos y
transporte, lo que muchas veces implica dejar de asistir a
controles médicos o a grupos de apoyo.

En Chile no hay programas especiales de recreacion para
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estos ninos, salvo iniciativas privadas para ninos con diabetes
mellitus. El impacto psicoldgico que significa una EC no ha
sido abordado suficientemente. De acuerdo a algunos infor-
mes disponibles, las organizaciones de apoyo no siempre con-
templan este aspecto.

PERSPECTIVAS

La importancia creciente de las EC nos abre interrogantes
necesarias de responder. Desconocemos cual es la magnitud
global de las EC en la infancia considerando aspectos de
funcionalidad y gravedad. Asimismo, cuales cuentan con tec-
nologias de diagndstico y tratamiento apropiadas para nues-
tro medio, que permitan lograr su prevencion primaria, secun-
daria y terciaria. En ese sentido, es necesario definir cuéles
son nuestras necesidades en recursos humanos, tanto en nu-
mero como en capacitacion, para implementar y desarrollar
estas tecnologias y otras nuevas. También merece ser eva-
luado el costo-efecto de distintes tipes de intervenciones en
poblacién, para disminuir la magnitud de las EC y mejorar la
calidad de vida de estos ninos. En particular resulta interesan-
te conocer qué utilidad real prestan las instituciones de apoyo
no gubernamental en el tratamiento y rehabilitacion de nifios
crénicos y sus familias, asi como a qué sectores sociales
benefician. En sintesis, es necesario conocer cuéles son las
necesidades reales de las familias con ninos crénicos y como
satisfacerlas.

El abordaje de estas preguntas necesariamente debe ser
interdisciplinario e intersectorial. Las universidades pueden co-
laborar mejorando la capacitacion y educacion, para el mane-
jo integral de estos nifos por el personal de salud. Asimismo,
debe fomentar la investigacion en estos temas y propiciar la
integracién entre la salud infantil y la del adulto, con el objeto,
en particular en esta area, que estos nifos no se sientan
“abandonados” en |la adolescencia.

Al interior de las politicas de salud actuales, se enuncia la
importancia del problema. Es asi como en el Programa de
Salud del Nifio y Adolescente de 1991, se senala: “En esta
década se proyectan como problemas de primer orden, las

enfermedades cronicas del nifo y la problematica de salud del
adolescente”. Sin embargo, aun falta identificar objetivos y
acciones especificas a desarrollar en cada nivel de atencion.
En mi opinion, hay enfermedades que son susceptibles de
acciones especificas, en especial de prevencion primaria, pero
la gran mayoria interesa mas bien abordarlas bajo el concep-
to de recuperacion e integracion social.

En esta perspectiva, queda un largo camino que recorrer.
Desde luego el trabajo conjunto de las sociedades cientificas
y universidades con entidades gubernamentales y no guber-
namentales parece deseable. Nuestro objetivo debe ser dise-
nar estrategias que integren el conocimiento y permitan con-
formar un ambito ético, juridico, educacional, laboral y de
salud que responda a las necesidades y problemas sentidos
por las familias y los nifos con EC y que posibilite mejorar su
calidad de vida.
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