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1. INTRODUCCION

Ya |.B. Pless en 1984 consideré tres desafios en el tratamiento de los nifios y ado-
lescentes enfermos crénicos. Dos de ellos médicos: alcanzar un diagnéstico definitivo y
completo, e iniciar inmediatamente un conjunto de tratamientos que curen o contengan
la enfermedad. El tercero de los retos, menos valorado para este autor, es la prevencion
del desarrollo de problemas en los aspectos psicolégicos v sociales. Este inferés ha sido
impulsado desde la Pediatria Social a partir de la cada vez mayor supervivencia de estas
poblaciones, aunque la evidencia empirica de los problemas psicosociales en los nifios
y adolescentes enfermos crénicos a través de los datos de la investigacién ha mostrado
resultados contradictorios, probablemente porque en esta categoria médica se incluyen
cuadros muy distintos. Sin embargo, si parece haber acuerdo en que estos nifios y ado-
lescentes con afecciones fisicas crénicas presentan un mayor riesgo que los sanos de expe-
rimentar un problema social o psicolégico significativo durante la infancia (Pless, 1984).

Sobre los factores que aumentan este riesgo la investigacién ha tenido en cuenta las
caracteristicas clinicas de la enfermedad (naturaleza y visibilidad de la incapacidad pro-
vocada, severidad, pronéstico, patrén de presentacion de los sintomas), variables del
nifio (edad, apfitudes, personalidad) y del entorno familiar (niveles de funcionamiento,
capacidad de adaptacién a la enfermedad) (Davidow, 1997: Eiser, 1990; Pless, 1984).
Actualmente lo que resulia incuesfionable es la necesidad de aplicar medidas para mejo-
rar la calidad de vida y mantener la salud (Davidow, 1997), por ello son cada vez més
frecuentemente derivados y atendidos por profesionales de la Psicologia.

Los nifios y adolescentes enfermos crénicos son referidos a los psicélogos pedidtricos
para su evaluacién psicolégica y para recibir asesoramiento con relacién a la conve-
niencia de realizar una intervencién, en un amplio rango de situaciones: conducta dis-
ruptiva en dependencias del hospital, escasa cooperacion en el tratamiento, ansiedad o
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depresién, pobre adaptacion a la escuela, comparieros o familia, y para la preparacién
para la hospitalizacién o intervenciones quirdrgicas (Drotar, 1977; Drotar, 1993; Johnson,
1979). Aunque estos problemas son semejantes a los que pueden ser consultados en los
nifios y adolescentes sanos, la evaluacién clinica del nifio enfermo crénico supone siem-
pre la valoracion comprensiva de la forma en que el nifio afronta el estrés relacionado
con su enfermedad lo que incluye al dolor, las limitaciones fisicas, los regimenes de tra-
famiento asi como el funcionamiento psicosocial en el colegio, el hospital y la familia.
Se debe por fanto considerar los "estresores” propios de cada enfermedad y sus frater
mientos y saber distinguir enfre afrontamiento adaptativo y desadaptativo para poder acer-
carse a la complejidad de la evaluacion de estas poblaciones.

Todo ello hace que la evaluacién periodica del nifio enfermo cronico sea mucho més
0til para la decision de intervencion que cualquier evaluacion aislada (Drotar, 1993). la
enfermedad crénica como proceso requiere estar atento (sin sobre atender] al sujeto de
forma continuada, pues muchos chicos muestran una gran capacidad de "resiliencia” de
forma esponianea mientras que ofros con enfermedades menos graves pueden necesitar
una intervencién intensiva. Igualmente la informacion longitudinal sera mucho més il si
se presentan en momentos de crisis.

En relacion con estos supuestos existe una evidencia considerable de la importancia
que debe prestarse a la evaluacién psicolégica de esta poblacién, la cual tendria dos
obiefivos: uno, la deteccién precoz de cualquier problema para facilitar la intervencion
si fuera necesario, y dos, valorar aquellos problemas ya establecidos que precisen aten-
cion.

2. UN GUION PARA LA EVALUACION PSICOLOGICA DEL NINO
ENFERMO CRONICO

Como dice Eiser (1990 lo que nunca podemos olvidar es que los nifios y adoles-
centes con enfermedades crénicas son, ante todo, nifios y adolescentes. Tienen las mis-
mas preocupaciones y muestran la misma ansiedad que sus iguales ante determinadas
situaciones. Es decir, la apreciacién del proceso de desarrollo del nifio es de capital impor-
tancia al establecer una perspectiva desde la cual considerar la influencia de la enfer-
medad crénica [Davidow, 1997). Focdlizar su tratamiento en la enfermedad que pade-
ce es un error porque existen muchas ofras variables que son determinantes para adaquirir
capacidad de adaptacion y de relacién en un nifio enfermo cronico.

Aunque podamos partir de un esquema de evaluacién psicolégica general, sin embar
go, previamente, como recomienda Leventhal (1984, al evaluar a un nifio con una enfer-
medad fisica crénica deben plantearse seis preguntas fundamentales:

1) 3Cudl es la importancia de la enfermedad y sus complicaciones para el nifio?
2) »Cudles son las consecuencias fisicas de la enfermedad sobre el nifo?
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3] 3Coémo repercute la enfermedad sobre la conducta del nifio en su casa, en el cole-
gio y con sus amigos?

4) 5Qué influencia tiene la enfermedad sobre la familia?

5] 3Cémo se ha adaptado el nifio a su enfermedad?

6] 5Cémo se adapta la familia al impacto o carga especial de la enfermedad?

las dos primeras respuestas nos las proporcionard la ciencia médica y son necesa-
rias para contestar las restantes las cuales se pueden responder desde la evaluacién psi-
colégica. Daremos por fanto paso a intentar darles respuesta en el caso de la poblacién
estudiada que estd compuesta por nifios y adolescentes con Mielomeningocele.

3. LA IMPORTANCIA DE LA ENFERMEDAD Y SUS COMPLICACIONES
PARA EL NINO

la Espina Bifida Paralitica o Mielomeningocele (Mm) es uno de los miles de defectos
congénitos que existen, siendo una de las enfermedades cronicas més discapacitantes.
En nuestro medio, la incidencia en la Gltima revisién realizada no supera el 0,2 por mil
R.N. vivos (Pizarro y col. 1995) y en Estados Unidos ha sido recientemente cifrada en
1 por 4000 nacimientos (Blum y Plaffinger, 1995).

El Mm se produce por una falta de cierre del tubo neural que se origina a partir de
la primitiva placa neural. Este tubo neural termina de cerrarse entre los dias 28 y 30 des-
pués de la concepcién, es decir, que en la mayoria de las ocasiones la malformacién
se produce antes de que la madre tenga la seguridad de estar embarazada. Las placas
éseas no logran cubrir la region defectuosa de la médula espinal, durante el desarrollo
del feto, quedando una columna abierta a cada lado de la médula espinal, que permi-
te su salida fuera de la esfructura ésea, formando una tumoracién quistica. Conviene dife-
renciarla de la "Espina Bifida Oculta" y del "Meningocele" (4% de las Espinas Bifidas
Abiertas), en donde la médula espinal no sale del canal vertebral, sino que la tumora-
cién quistica sélo contiene las membranas meningeas (Swinyard, 1984) .

_El tubo neural puede verse afectado a cualquier longitud, siendo lo mas frecuente que
ocurra en los extremos. Si ocurre en el extremo superior, el cerebro se suele degenerar
de forma generalizada lo cual causa un aborto, la muerte del feto, o los nifios mueren
a las pocas horas de nacer. Si se afecta el extiremo inferior, nos encontramos con la pato-
logia que estamos tratando y que se agrava a medida que la lesién es mds alta. El meca-
nismo especifico que causa el Mm es desconocido, aunque los investigadores conside-
ran que el defecto se debe a una interaccién entre factores ambientales y genéticos. En
el dmbito preventivo se considera evidente el papel protector prenatal del dcido félico.
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4. LAS CONSECUENCIAS FiSICAS DE LA ENFERMEDAD SOBRE EL NINO

los problemas principales que se derivan de esta enfermedad, siendo muy variables
de nifio a nifio, Swinyard (1984) los clasifica de la siguiente manera:

1) Pérdida de la sensibilidad en la piel por debajo del nivel de la lesion.

2] Debilidad muscular por debaijo del nivel de la lesién. Esto provoca problemas orto-
pédicos y de deambulacién. Aproximadamente un tercio de los nifios afeciados
aprende a caminar sin ayuda, ofro tercio con ayuda y el restante depende de una
silla de ruedas. Esto estd en relacion con el nivel de la lesion, y consiguientemente
implica distintas complicaciones ortopédicas (Blum y Pfaffinger, op.cit.).
McCormick, Charney y Stemmler (1986) enviaron una encuesta a 201 jévenes
con EB, con el obijetivo de conocer su situacién en relacién con la enfermedad.
Como primer hallazgo destacaron que un 74% de estos jévenes no caminaba sin
ayuda. los datos de la investigacién de Blum y col. en 1991, mencionan en ofro
estudio longitudinal con adultos, que 2 de cada 3 usaban silla de ruedas al menos
ocasionalmente, y la mitad necesitaba ayuda para caminar.

3) Debilidad en los musculos de la vejiga y del intestino. Esto significa que aproxi-
madamente el 80% de los nifios con Mm fienen una vejiga neurogénica. El ries-
go de infeccién y la falia de control esfinteriano es précticamente universal en los
nifos con Mm, sin embargo la mayoria logra el control intestinal.

4) Es esencial sefialar que el 70% de los nifios con EB desarrollan un defecto aso-
ciado conocido como hidrocefalia. Después de la primera intervencion quirdrgi-
ca, que se realiza en las 48 primeras horas de vida para cerrar el Mm, se debe
observar si aparece hidrocefalia, lo que supondria en algunos casos una nueva
intervencion con el objetivo de instalar un sistema de derivacién del liquido cefar
lorraquideo.

Estas son las complicaciones mas comunes y conocidas que este defecto origina, pero
el tema es verdaderamente complejo. Quedan muchos interrogantes, como el que casi
todos esfos nifios presentan una malformacién denominada Arnold-Chiari del mesencé
falo y la médula espinal cervical, o que frecuentemente no consiguen ni un grado de cre-
cimiento ni un desarrollo de la pubertad normal (Trollmann y col., 1996).

3. REEERCUSIéN DE LA ENFERMEDAD SOBRE LA CONDUCTA DEL
NINO EN SU CASA, EN EL COLEGIO Y CON SUS AMIGOS

El apartado anterior ya vislumbra algunas consecuencias que la enfermedad puede
tener sobre la vida del nifio y la familia. No es tan sencillo separar en ocasiones con-
secuencias fisicas que produce la enfermedad y consecuencias psicoldgicas. Que un chico
no pueda caminar aun siendo una limitacién fisica determinaré una amplia gama de con-
ductas del sujeto. Procuraremos en este apartado entonces prolongar al anterior, que no
entender las repercusiones de forma independiente.
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McCormick, Chamey y Stemmler (1986) en su estudio de seguimiento de jévenes con
espina bifida encueniran los siguientes datos: un 69% de los sujetos entrevistados mos-
traba dificultades en el control de esfinteres, un 52% dificultades para realizar juegos, un
52% para bafarse, un 59% para vestirse y un 36% para asistir al colegio. Un 98% habi-
an ingresado en el hospital en el afio anterior al estudio y el 40% mdés de una vez.

Estos datos nos acercan a conocer importantes defalles sobre como transcurre la vida
de esfos jovenes, casi adultos. Blum y col. [1991) averiguaron que un 91,2% vivia en
su casa, un 5,9% con amigos y 1% de forma independiente. Un 98% describia sus rela-
ciones familiares como buenas y un 23,5% expresd que sus padres mantenian con ellos
una relacién propia de edades inferiores a las suyas. Un 24% decia ver la sobreprotec-
cién de sus padres en una atencion excesiva, en constantes recomendaciones sobre el
autocuidado y para evitar cierfas actividades, asi como en su excesiva deferencia. Una
tercera parte admitia su dependencia de los padres, sobre todo, por los programas de
control de esfinteres. Sélo la mitad eran enteramente responsables de su programa de
control. Un 84, 3% decia tener encomendadas tareas domésticas pero, en realidad, para
la mayoria, las responsabilidades se limitaban al autocuidado (11,8%), o a ofras tareas
similares como hacerse la cama (56,09%). Sélo un 17,4% tenian asignadas més tareas
cotidianas.

Las dificultades derivadas de la inmovilidad y de la incontinencia urinaria suelen ser
los problemas mas cominmente reconocidos por los nifios y jévenes con EB. Dichos pro-
blemas parecen tener un efecto negativo sobre la autoestima (Minchom y col., 1995) y
estan estrechamente relacionados con la vida social que mantienen estos jovenes. Un
estudio de McAndrew (op.cit.) muestra cémo muchos de ellos se preocupaban por no
poder caminar largas distancias, v los que sufrian incontinencia urinaria, por saber a quién
decirlo, el efecto que puede tener sobre las relaciones sexuales, o por el rebosamien-
to. El control fecal ha supuesto un problema para un menor nimero de nifios y adoles-
centes.

Refiriéndonos a repercusiones en el area cognoscitiva, el que esta enfermedad cons-
tituya una malformacion del sistema nervioso central, la frecuencia de hidrocefalia y de
la necesidad de un sistema de derivacién, asi como las moltiples dificultades escolares
que muestran estos sujetos ha hecho que incluso Eiser (1990) poco presto a recomendar
la evaluacién psicolégica considere que "sélo tiene sentido la evaluacion de la inteligencia
en aquellas enfermedades crénicas especificas que afectan al sistema nervioso central
como por ejemplo la espina bifida”. Blum y Pfaffinger (op.cit.] expresan resultados en esta
drea de la siguiente manera: los nifios y adolescentes con Mm tienen una capacidad
intelectual y rendimiento escolar més variable que la poblacién general. A esta afirma-
cién le siguen ofras de los mismos autores.

Los nifios y adolescentes con Mm pero sin hidrocefalia tienen una inteligencia media,
aunque habria que clasificarla mas exactamente como "media baja". Minchom y col.
(op.cit.) en su investigacién encontraron que el cociente infelectual (Cl) medio en la EB
fue de 78.9 comparado con el 100.8 del grupo contral.
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Los nifios y adolescentes con Mm e hidrocefalia tienen un Cl algo més bajo. la mayo-
ria de ellos muestran una capacidad por encima del nivel de retraso mental. Los resulta-
dos de Minchom y col. [op.cit.) expresan que el Cl fue significativamente inferior en los
nifios y adolescentes con hidrocefalia. Los pacientes con derivacién (valvula) y con ante-
cedentes de infecciones, generalmente tienen un nivel intelectual més bajo, con frecuen-
cia, refraso mental.

La capacidad de lectoescritura generalmente esté levemente limitada. Sin embargo,
un hallazgo uniforme entre los afectados es que presentan unos resultados mas pobres
en aritmética que en lectura. Cuando existe hidrocefalia pueden sufrir déficit de la memo-
ria que afecta su capacidad de aprender, almacenar y recuperar informacién.

Para la mayoria del personal que frabaja con estos nifios y adolescentes es de sobra
conocido que el Cl es sélo de limitada utilidad para evaluar las dificultades especificas
de aprendizaje y planear intervenciones psicoeducativas, debido a que las habilidades
especificas varian mucho de un nifio a ofro. Por ejemplo, estos nifios y adolescentes tipi-
camente rinden mejor en tareas verbales, sin embargo, un subgrupo muestra un patrén
hiperverbal de comunicacién, con buen vocabulario y arficulacién, pero intelectualmen-
fe pobre, mostrando escasas apfitudes sociales y deficientes logros escolares. Este len-
guaje se denomina "coctel party syndrome” y se detecta en un 25-35% de los pacientes
con hidrocetalia. Al ser extrovertidos, manifiestan una articulacién precisa e imitan estruc-
turas lingiisticas maduras. En estos casos, los familiares depositan en ellos grandes expec-
fativas que posteriormente no se cumplen (Blum y Pfaffinger, op. cit.).

la falta de coordinacién de las extremidades superiores es un problema comin, espe-
cialmente entre los que sufren hidrocetalia. Pese a que los problemas en la percepcion
visual no estan tan definidos, las dificultades en la coordinacién visomotora son frecuentes
y aumentan con la edad. En todo caso las dificultades en la percepcién y la coordina-
cién visomotora tienen importantes repercusiones précticas en una amplia gama de habi-
lidades funcionales desde tareas como escribir hasta las de autocuidado.

Dada la gran variacién entre los individuos, lo légico es que se evalien mediante
pruebas psicométricas para valorar claramente sus capacidades y limitaciones. Esta infor
macién puede ser Ofil para asesorar a los padres y profesores a la hora de seleccionar
aspectos para autocuidado, establecer programas educativos y de orientacién laboral.

McAndrew (op.cit.) opina que incluso los jévenes con maltiples discapacidades seve-
ras pueden afrontar la escolarizacién normal siempre que no haya un gran refraso infe-
lectual o un trastorno emocional grave. No obstante, debe proporcionarse a los maes-
fros un continuo apoyo de profesores de educacién especial de tal forma que puedan
comprender las condiciones de cada escolar, desarrollar técnicas especiales, si es nece-
sario, y asegurarse de que al nifio no se le exigird afrontar situaciones que estén por
encima de su capacidad -siendo objeto de permisos o privilegios innecesarios-.

Es curioso cémo los aspectos intelectuales, que son secundarios en la infancia e inclu-
50 en la adolescencia, se vuelven prioritarios en la edad adulta. Valga el comentario de
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Query, Reichelt y Christoferson (1990): cuando los pacientes han crecido, sus padres
buscan desesperadamente oportunidades laborales, y encuentran pocas, excepto para
los menos discapacitados. Y no sélo esto, sino que las habilidades intelectuales pueden
ser mas importantes que la discapacidad fisica. Para entrar en el mundo laboral la inte-
ligencia debe afiadirse a ofras cualidades como energia, deferminacion y un espiritu com-
petitivo, y esto no se aprecia hasta que se llega a deferminada edad.

Con relacion a ofras dreas de conducta que pueden verse afectadas la literatura revi-
sada hace especial hincapié en tres aspectos: aislamiento social, baja autoestima y pro-
blemas de dependencia. Asi los trataremos, aunque no los consideramos enteramente
independientes entre si.

Préacticamente la mitad del grupo estudiado por McAndrew (op.cit.) experimenta ais-
lamiento social y secuelas derivadas de él, como la depresién. Las razones para expli-
carlo no son claras pero quizé quien mejor lo aclara es King citado por McAndrew [op.cit.,
pag.627): "Son las caracteristicas de negativa improductividad de la personalidad lo
que produce el rechazo de los pares y el que los adolescentes que tienen una gran depen-
dencia de sus familias, fisica o emocional, estan obviamente en desventaja para atraer
y mantener amigos infimos".

Podemos aqui también extendernos a temas sobre relaciones con el ofro sexo, uno
de los intereses mayores en la adolescencia. Datos de Blum y col. (1991) refieren que
sélo un tercio de los adolescentes entrevistados habia hablado sobre temas de pubertad
y un 11,8% nunca lo habia hecho con nadie. Un 53,7% de las chicas habia pregunta-
do sobre la menstruacion a sus madres y las que lo habian comentado en grupo lo refe-
rian como comentarios breves y casi olvidados.

Cuando se aborda el tema de la sexualidad, se revela una vida social restringida.
No obstante, muchos tienen aspiraciones matrimoniales. A un 73,5% le gustaria casar-
se, y un 63,7% ha pensado que quiere tener hijos, aunque ninguno quiere casarse con
un discapacitado. McAndrew (op. cit.) confradice estas aspiraciones matrimoniales aun-
que confirma las citas infrecuentes.

Los adolescentes con Mm frecuentemente se preocupan por la sexualidad y la caper
cidad reproductora, pero pocos han recibido la informacion apropiada segin estos auto-
res. Pese a que los varones tienden a ser estériles, la mayoria de las mujeres son fértiles.
Lo educacién sobre temas sexuales y matrimoniales es de particular importancia y debe
ser proporcionada con relacién a las necesidades y limitaciones de cada sujeto.

Algunos resultados indican que los adolescentes con EB tienen una peor adaptacién
psicosocial y una baja autoestima. McAndrew (1979) afirma que la discapacidad gene-
ra cominmente una baja autoestima, y Kazak y Clark (1986), que los nifios y adoles-
centes con Mm tienen autoconceptos significativamente mas bajos que ofros nifios y ado-
lescentes.




La hipétesis del trabajo de Hayden, Davenport y Campbell (1979) es que estos chi-
cos maduran antes fisicamente, pero més tarde social y emocionalmente. Por ello, se
deben buscar formas més efectivas para preparar a los pacientes hacia la adolescencia
y a afrontar su discapacidad fisica.

También refiere este problema Blum y Plaffinger (op.cit.): en general los nifios y ado-
lescentes con EB tienen una autoimagen significativamente més baja que la poblacién
general. Su investigacién revela que variables de interaccién social estan significativamente
relacionadas con la autoestima de los adolescentes con EB. De entre estos factores los
més notables eran aquellos relacionados con la naturaleza y la calidad de las relacio-
nes con los padres. Por contraste, varios factores que miden limitaciones objetivas de dis-
capacidad fisica no manifestaron su relacién con la autoestima en los adolescentes.

Un factor adicional estrechamente relacionado con la autoestima y autoconcepto, ha
sido la percepcién del colegio como una fuente de agresiones como burlas, rechazo o
aislamiento social. los adolescentes sin esos problemas en el colegio mostraron una
mayor autoestima (Wolman y Basco, 1994), valores superiores en felicidad general, y
niveles mas bajos de ansiedad (Kazak y Clark, 1986).

Finalmente, aparece el problema de la dependencia. Si bien muchos adolescentes
pueden haber logrado independencia en ciertas facetas de su vida, con frecuencia no
pueden realizar todas las acciones necesarias para la vida independiente, como por ejem-
plo, hacerse cargo de su atencion médica. la confianza en si mismos es inversamente
proporcional al grado en que perciben que los padres les sobreprotegen (Blum y Plaffinger,
op.cit.).

6. INFLUENCIA DE LA ENFERMEDAD SOBRE LA FAMILIA

En fanto primer recurso de soporte emocional para el nifio la evaluacion de las estra-
tegias de afrontamiento, resolucién de problemas y comunicacién del contexto familiar
(financiero, organizativo, de relaciones sociales) es el primer foco de interés para la eva-
luacién psicolégica en este caso.

El nacimiento de un nifio con esta enfermedad supone un fuerte impacto para la fami-
lia: el diagnostico, la primera intervencién quirGrgica, la espera de la aparicion de la
hidrocefalia, las repefidas admisiones en el hospital a lo largo de la infancia -revisiones
de la valvula, procesos orfopédicos, enfermedades febriles, infecciones urinarias, fractu-
ras, y varios procedimientos neuroquirirgicos-, las visitas a diversos especialistas, lo tarea
de cuidados en casa -manejo de sondas, terapia fisica y administracién médica- (Kiburz,
1994). Son obvias, por consiguiente, las dificultades para mantener una vida social nor-
mal (McCormick, Chamey y Stemmler, 1986). Téngase en cuenta por ejemplo que en
nuestro pais la espina bifida paralitica no esté considerada como enfermedad crénica y
por lo fanto las familias no reciben las prestaciones de la seguridad social propias de
ésfas.
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Es necesario aclarar que no todas las familias experimentan los mismos niveles de
estrés. Este no sélo depende de la variabilidad del estado fisico del enfermo, sino tam-
bién de las propias caracteristicas de la familia. Lo importante es investigar e identificar
aquellos factores que permitan actuar sobre las familias més vulnerables (McCormick,
Charney y Stemmler, 1986). Asi se han identificado los siguientes factores de riesgo:
familias monoparentales, madres con un nivel educativo inferior, escasos ingresos fami-
liares, nifios y adolescentes que necesitan una gran atencién y cuidado, y la presencia
de retraso mental en los afectados (Blum y Plaffinger, op.cit.).

7. LA ADAPTACION DEL NINO Y LA FAMILIA A SU ENFERMEDAD

Este punto debe dar respuesta a las dlfimas preguntas planteadas por Leventhal {1984
2cémo se hia adaptado el nifio a su enfermedad? y scémo se ha adaptado la familia al
impacto o carga especial de la enfermedad? Este es el objefivo a conseguir en el pro-
ceso de evaluacién psicolégica.

Propone dos perfiles (pag. 158) que pretenden ayudar a organizar la recogida de
datos. Nosotros hemos adaptado a la enfermedad que nos ocupa.

8. ALGUNOS RESULTADOS EN NUESTRO MEDIO

Este estudio se ha realizado en la Unidad de Espina Bifida del Hospital Infantil
Universitario "Virgen del Rocio” de Sevilla, tras cuatro afios de colaboracion. En estos afios
se han registrado 145 casos. Lla muestra estudiada hasta 1997 ha estado constituida
por 39 varones y 41 nifias. Sus edades estuvieron comprendidas entre 1y 13 afios. Un
71,5% de la muestra padece Hidrocefalia y un 47,2% tiene instalado un sistema de deri-
vacion de liquido Cefalorraquideo (valvula). La distribucién de la localizacién de la
lesién es: Sacra 11,89%, lumbo-Sacra 69,6%, Lumbar 6,9%, y Dorso-lumbar 11,8%.

Presentamos los datos obtenidos de la evaluacién de estos nifios y adolescentes uili-
zando 2 pruebas -una de ellas a partir de los cuatro afios, estando la muestra compuesta
por 48 sujetos-. Las pruebas fueron entregadas a los padres, con consignas especificas
para cada una de ellas, y con la peficién expresa de que fueran devueltas a la unidad
lo antes posible. Las evaluaciones las desarrollé siempre el mismo profesional de psico-
logia.

Los resultados obtenidos se analizan en funcién de las variables sexo y edad. Con

relacién a esta segunda variable hemos realizado las siguientes agrupaciones:

Grupo 1. Desde los O hasta los 5 afios.
Grupo 2. Desde los 6 hasta los 11 afios.




PERFIL DEL NINO

Crecimiento y desarrollo del nifio
Actividades de la Vida Diaria
Exploracién de las conductas de comer, dormir, aseo, y ofras actividades cotidianas
con el objeto de conocer la capacidad de autocuidado.
Procesos cognitivos
Exploracién de la capacidad intelectual. En nifios pequefios a fravés de escalas de
desarrallo.
Habilidad motora
Actividad motora gruesa y fina, desarrollo postural, coordinacién visomotriz, acfivi
dades deportivas, efc.
Medo de actuacion
Se explora el nivel de actividad del nifio y el modo en que aborda las tareas. Se
abordarian los problemas de conducta.
Desarrollo emocional y de la personalidad
Relaciones con los demds miembros de la familia
Padres
Hermanos
Actividades fuera de casa
Rendimiento escolar
Relaciones con los comparieros, amigos, actividades de ocio
Respuesta ante la enfermedad
Conocimiento de la enfermedad
Participacion en sus cuidados

PERFIL DEL COMPORTAMIENTO DE A FAMILIA

Relacién de los padres con su hijo enfermo
Opinién y conducta con relacién al hijo
Significado de la enfermedad
Ofros aspectos a considerar en los padres
los padres como individuos
Relaciones entre la pareja
Relaciones de los padres con los demas hijos
Relaciones de los padres con la familia extensa
Respuesta a la enfermedad
Conocimiento de la enfermedad
Cuidados de la enfermedad
Adapilaciones especiales que hayan tenido que realizar
Hermanos
Significado de la enfermedad
Conocimiento de la enfermedad
Relaciones con el hermano enfermo
Sistemas de ayuda
Familiar
Sanitario
Otros Recursos Sociales: Asociaciones, Prestaciones, etc.
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8.1. Escala Observacional del Desarrollo. EOD. (Secadas, 1993)

Es un cuestionario con un nimero variable de itemes, en funciéon de la edad del nifio,
que deben ser valorados por los padres o por el nifio a partir de cierta edad, segin se
hayan observado o no, deferminadas conductas. El total de los comportamientos obser-
vados se agrupa en lo que el autor ha convenido en denominar modalidad. Cada moda-
lidad, segin la fichaedad del nifio, puede quedar descrita por una, dos, o més con-
ductas; por dltimo las modalidades se reagrupan en rasgos: afectividad, desarrollo
psicosomdtico, sensopercepcion, motricidad, coordinacién percepto-molriz, contacto,
infeligencia, normatividad, conducta éticosocial y reflexién. Se obtiene un porcentaje para
cada rasgo que indica el tanto por ciento de las conductas que son superadas.

GRAFICO 1
RESULTADOS DE LA ESCALA OBSERVACIONAL DEL DESARROLLO
69 71 69 70 71

la media de porcentajes para cada rasgo, obtenida por el total de nifios que inte-
gra la muestra, se presentan en el gréfico 1. Como podemos observar, los porcentajes
medios obtenidos en las distintos rasgos del desarrollo se sitdan por encima de los nive-
les normales-esperables (50%), exceptuando el drea del Desarrollo Somdtico que queda
en niveles sensiblemente inferiores.

Estos datos se han analizado en funcién de distintas variables, una de ellas la edad.
Dos grupos de edad se han obtenido, los nifios menores de ¢ afos y los mayores de
esta edad. Al comparar ambos grupos hemos obtenido diferencias significativas en el
rasgo Afectividad. Ain estando los dos grupos en niveles normales, el grupo de los peque-
fios presenta una media (62,01) significativamente superior a la obtenida por los mayo-

res (50,85).
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Los datos analizados segin la variable sexo destacan las diferencias significativas en
los rasgos de Motricidad e Inteligencia. En el primero los varones presentan una media
(71,25) significativamente superior a la obtenida por el grupo de nifias (46,07), la cual
es algo inferior al porcentaje normalesperable. En el rasgo de Inteligencia también los
varones presentan una media [76,29) significativamente superior a la obfenida por el
grupo de nifas [46,07).

Por los resultados podemos deducir déficits en el rasgo de Desarrollo Somético, per-
fectamente explicable, ya que en este rasgo se incluyen conductas de saltar, andar, tre-
par, gatear, levantarse, correr, etc., es decir, conductas que la mayoria de esfos nifios no
pueden realizar.

Que en el rasgo Afectividad los nifios més pequefios obtengan una media significar
fivamente superior a la obtenida por el grupo de mas edad, puede revelar las dificulto-
des que en esfe drea emocional, van presentando estos nifios y adolescentes a medida
que crecen y/o se enfrentan a situaciones mas diversas, fuera de la proteccién y del
ambito familiar: en sus juegos, con sus iguales, en la escuela.

En el rasgo de la Motricidad, los nifios tienen un desarrollo normal y este es ademas
significativamente superior al de las nifias que presentan un ligero déficit. Esto podria jus-
tificarse desde la tradicionalmente admitida superioridad del varén en la fuerza y des-
freza muscular, También en el drea de la Conceptualizacién los nifios manifiestan un desa-
rrollo superior al de las nifias, aunque ambos desarrollos son normales; la muestra es muy
pequefia y la interpretacién de esfe resultado podria llevar a conclusiones poco genera-
lizables.

8.2. Escala de Problemas de Conducta. (EPC) (Navarro y col., 1993)

Es un instrumento de evaluacién de problemas generales de conducta para nifios y
adolescentes que ha de ser cumplimentada por la madre, el padre u ofro familiar. Esta
compuesto por 99 items que se agrupan en las siguientes escalas factoriales: Problemas
escolares (PE), conducta antisocial (CA), timidez-retraimiento (TR), trastornos psicopatolé-
gicos (TP), problemas de ansiedad (PA), trastornos psicosomdticos (TS|, adaptacion social
(AS).

la media de los resultados, expresados en centiles, para cada una de las siete esca-
las factoriales que integra esta prueba, y obtenida por el total de nifios que integra la
muestra, se presentan en el grafico 2. Como se puede observar, algunas de las medias
obtenidas en las distintas escalas factoriales se sitban en niveles superiores al centil 75
(lo que no es deseable, teniendo en cuenta que estamos valorando problemas de con-
ducta). Estas son: Problemas Escolares, y Trastornos psicosomdticos. Por encima del cen-
fil 60 se encuentran Trastornos psicopatolégicos y Problemas de ansiedad. En la escala
de Adaptacion social, contrariamente al resto de las escalas lo positivo-deseable es obte-
ner puntuaciones altas. la media resultante es de 47,1.
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GRAFICO 2
RESULTADOS DE LA ESCALA DE PROBLEMAS DE CONDUCTA

100

88,8

No se han observado diferencias estadisticamente significativas de la comparacién
de las variables sexo y edad evaluados a través de este instrumento.

De los resultados de la Escala de problemas de conducta destacamos las puntuaciones
més elevadas en Trastornos psicosomdticos y sobre todo en Problemas escolares. Esfos
confirman la necesidad de atender a estos nifios en programas de esfimulacion y de aten-
cién continuada, que les ayudardn a paliar y combatir sus problemas escolares, a la vez
que le capacitaran para superar ofros problemas (por ejemplo, de adaptacien socidl).

Ya hemos mencionado que la complejidad de los componentes médicos y emocio-
nales de esta enfermedad, hace que los nifios y adolescentes con Mm estén, para algu-
nos autores, més expuestos a fener problemas de adaptacién psicopedagégica v social
Pless, 1972; Prugh, 1983; Rutter, 1970). Sin embargo, Blum y Plaffinger (op. cit.) afir-
man que muchos de ellos crecen sin sufrir trastornos emocionales severos. Se podria supo-
ner el hecho de que padecer una enfermedad crénica debe ser una carga para el nifio
y una fuente de sufrimiento para su familia. Pero la intuicién no es suficiente (Taylor,
1994). Los profesionales deben poder valorarlos -carga y sufrimientor, a través de las
verbalizaciones o de la conducta de los individuos envuelios en ella. Si no, se habra fra-
casado en el propésito de demostrarlos, y también se fracasard en el de intentar aliviarlos.

Muchos de estos nifios y adolescentes tienen un nivel infelectual medio, sin embargo
existen ain moltiples dificultades de accesibilidad a lugares poblicos, y a otras muchas
instituciones, que hacen que se aislen en muchas ocasiones debido a esfas razones.
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