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La participacion de nifios y adolescentes
en los procesos sanitarios es todo un reto.
Requiere no sélo un cambio de actitudes
hacia los menores, sino adquirir también
conocimiento y habilidades para poder
desarrollar los procesos de toma de
decisiones compartida y de informacion.
Escuchar, comunicar mejor, promover la
autonomia y acompanar ssran algunas
de las habilidades necesarias para poder
desarrollar un nuevo modelo de toma de
decisiones.
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The participation of children and
adolescents in healthcare processes
continues to pose achallenge. Not only
is a change in attitudes toward the
minor necessary, but also the attainment
of further knowledge and skills in this
area when approaching the question of
shared decision-making and giving out
information. In the interest of child
patients, to listen, communicate better,
foster greater autonomy, as well as

to accompany them, are some of the
necessary skills in moving towards a new
model of decision-making.

decision-making, information, children,
adolescents

La toma de decisiones
y el proceso de
informacion en ninos
y adolescentes

La infancia tiene sus propias ma-

neras de ver, pensar y sentir;
nada mds insensato que pretender
sustituirlas por las nuestras.

Jean-Jacques Rousseau

Tiempos complejos, pacientes
complejos

Si tuviéramos que resumir, en una
palabra, el mundo sanitaric actual,
seguramente la que mejor lo descri-
biria seria la de «complejidad». Vivi-
mos tiempos complejos y atendemos
pacientes ain mas complejos. EL gran
desarrollo cientifico-técnico de la me-

técnicos la transformacion social
también ha impactado en la relacidn
profesional-persona enferma. El reco-
nocimiento de la autonomia de la per-
sona ha hecho que se tenga que contar
con la participacion del paciente en
la toma de decisiones, a fin de que se
respeten sus preferencias. Este reto
también se da en el ambito infanto-
juvenil. Para ello hay que incorporar
los pacientes menores en la toma de
decisiones. En este ambito ha habido
un cambio en la consideracidn social
del menor, que ha pasado de ser ob-
jeto de proteccion a sujeto que puede

ejercer progresivamente sus derechos.

a habido un cambio en la consideracion social

del menor, que ha pasado de ser objeto

de proteccion a sujeto que puede ejercer
progresivamente sus derechos. Asi pues, estamos
ante un contexto de mayor complejidad, pero
precisamente la bioética nace y se desarrolla para
poder gestionar esta complejidad

dicina en las dltimas décadas ha re-
presentado un innegable avance, pero
al mismo tiempo ha abierto un pano-
rama nuevo en el que se han incre-
mentado las opciones tanto diagndsti-
cas como terapéuticas. Paralelamente
el conocimiento médico ha sufrido
una enorme especializacion, lo que ha
conducido a su fragmentacion. Todo
este conjunto de cambios dificultan
los procesos de toma de decisiones.

Ademas de los cambios cientifico-
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Asi pues, estamos ante un contexto de
mayor complejidad, pero precisamen-
te la bicética nace y se desarrolla para
poder gestionar esta complejidad.

Toma de decisiones en salud en ni-
nos. ;Retdrica o realidad?

En «La toma de decisiones en salud
en ninos, retdrica o realidad?», Coad'
concibe, justamente, esta pregunta
en un articulo donde hace un metana-
lisis sobre estudios publicados en rela-
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cidén a la implicacidn de ninos y ado-
lescentes en la toma de decisiones en
el ambito de la salud. Y su conclusion
es que, pese a conocer los resultados
positivos de la participacion de los ni-
nos en las consultas, los hechos pare-
cen indicar que se trata mas de una
cuestidn retdrica que de una realidad.

ay evidencia

suficiente que

demuestra
que si se fomenta la
participacion en el
ambito de la salud
tanto en ninos como
en adolescentes,
se les informa
adecuadamente y
se les escucha, esto
produce una mayor
satisfaccion —tanto
a los padres como
a los menores— con
los cuidados médicos
recibidos

De hecho, hay evidencia suficiente
que demuestra que si se fomenta la
participacion en el ambito de la salud’
tanto en ninos como en adolescentes,
se les informa adecuadamente y se les
escucha, esto produce una mayor sa-
tisfaccidn —tanto a los padres como a
los menores— con los cuidados medi-
cos recibidos. Al mismo tiempo se pro-
duce una mayor cooperacicn por parte
de los ninos y adolescentes tanto en el
establecimiento de los objetivos del
tratamiento como en el plan de trata-
miento; se promueve la sensacion de
control frente a la enfermedad, y esto
hace gque se perciba de forma menos
estresante, con menos disconfort, v
facilita una adecuacion mas positiva.
Asimismo, el hecho de fomentar esta
participacion promueve las capacida-
des del nifo y favorece su desarrollo.

A pesar de la evidencia en tormo a los
beneficios de la implicacion del nifo y
el adolescente en la toma de decisio-
nes, en la realidad no parece que este
nivel de participacion se lleve a cabo de
forma generalizada. Una de las princi-
pales causas de la dificultad que tienen
los profesionales para desplegar un mo-
delo de toma de decisiones compartida
e informada con los nifos podria ser
que este nuevo modelo no se desarrolla
s6lo con conocimientos, sino que pre-
cisa adquirir una serie de habilidades.

Este nuevo modelo requiere nuevos
cohocimientos, nuevas habilidades y
nuevos recursos. Peter Ubel? expone
que «se nos ha ensefado a los médi-
cos sobre qué hacer en bioética (in-
formar al paciente, involucrarse en la
toma de decisiones, pedir su consen-
timiento...) pero no se nos ha entre-
nado sobre cémo hacerlo. Los médicos
nos encontramos a menudo ‘lost in
translation’». Un cambio de paradig-
ma requiere saber conjugar verbos,
es decir, no es suficiente conocer el
marco tedrico y argumental del mo-
delo, sino que hay que saberlo Llevar
a la practica. En el ambito de la toma
de decisiones e informacion a los me-
nores, algunos de los verbos a conju-
gar podrian ser: escuchar, comunicar,
acompanar y promover,

Escuchar

Cuando se pide a los nifos y adoles-
centes su valoracidn sobre la atencidn
recibida en los hospitales o en asis-
tencia primaria® los puntos que mas
«valoran» son: la buena comunica-
cidn, que incluye explicaciones claras
sobre los tratamientos o las técnicas
a las que deben someterse; los profe-
sionales con empatia; el trato directo
con los ninos; o bien dejarlos partici-

par en la toma de decisiones.

Los tres puntos que los adolescentes
con enfermedad crénica mejor valo-

ran? son el respeto / veracidad, con-
trol / confianza y cuidado / proximi-
dad. Es importante prestar atencicn
a la forma como los adolescentes lo
expresan:

1. Respeto y veracidad: «me dicen la
verdad, me toman en serio cuando
pregunto o cuando digo que me due-
le, admiten los errores ¢ reconocen
cuando no saben algo, me piden qué
es importante para mi.»

2. Control y confianza: «paran inme-
diatamente si no aguanto el dolor, me
piden permiso, me avisan cuando tie-
nen que hacer algo, no me intimidan,
me cuentan las cosas de forma que las
pueda entender.»

n el ambito

infanto-juvenil

los registros
necesarios para la
comunicacion son
mucho mas amplios
que en los adultos,
ya que es importante
tener habilidades
para comunicarse
con los padres, pero
también con los nifos

3. Cuidado y proximidad: «me cono-
cen, conocen mis intereses y aficio-
nes, conocen mi familia, pasan tiempo
conmigo, es facil hablar con éll@s, son
accesibles, no me hacen sentir mal si
no he hecho un tratamiento.»

Comunicar

Mejorar la toma de decisiones y la in-
formacion requiere, al mismo tiempo,
mejorar las habilidades relacionales y
comunicativas. Recogiamos la idea de
que se ha ensenado el qué pero no se
ha ensenado el cdmo, y éste es uno
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de los aspectos clave para desarrollar
habilidades relacionadas con la comu-
nicacién. Esto implica que ademas de
conocimientos cientifico-técnicos es
importante adquirir habilidades: High
Tech with High Touch (Alta tecnologia
con alto tacto).

En el ambito infanto-juvenil los regis-
tros necesarios para la comunicacidn
son mucho mas amplios que en los adul-
tos, ya que es importante tener habili-
dades para comunicarse con los padres,
pero también con los nifos. La comu-
nicacion con los nifos no tiene un solo
registro dado gque cada edad precisa
un abordaje especifico, desde los be-
bés hasta los adolescentes. De hecho,
uno de los aspectos que mas valoran los
adolescentes es no se les infantilize, v
esto implica por parte de los profesio-
nales tener que disponer de una amplia

n punto

clave en la

participacion
de los menores y la
toma de decisiones
es la evaluacion
de la madurez y
competencia del
menor

gama de estrategias comunicativas.
Ademas, para adecuar la informacidn
es imprescindible conocer el nivel de
desarrollo del nifo v, segin éste, cono-
cer qué puede entender de la enferme-
dad y de lo que le pasa,® evitando res-
puestas adultiformes o poco adecuadas
a la comprensidn del ninc.

La comprension de la enfermedad se
basa en un proceso progresivo y se-
cuencial, relacionado con la interac-
cion con el entorno y con la forma
como la cultura expresa la enferme-
dad. Los ninos tienen una secuencia

Tabla 1. Etapas de desarrollo del concepto de enfermedad

Bebé (0-2 afios) - VULNERABLES

Importancia de mantener en el ambito hospitalario la relacidn del nino
con el cuidador principal. (Prevencidn en el nifo enfermo del Sindrome
del hospitalismo. Teoria del vinculo de Bolwby.)

Sentirse cercano a los cuidadores principales, sentirse abrazado y con-
solado como herramienta principal para afrontar el estrés de la enfer-
medad.

Necesidad de disponer de estimulos v juegos adecuados durante el
ingreso. Aumentar los estimulos en los ingresos mas largos.

Nifo pequeno (2-5 afos). Pensamiento pre-logico - EXPLORADORES

Sentido literal y concreto del pensamiento.

Detectan los signos externos, visibles y palpables, de la enfermedad,
cuesta mucho mas imaginar los drganos internos. (Puede facilitar la
comprension si se sitdan de forma concreta en un dibujo o un muneco).
Confunden los sintomas con las causas.

Egocentrismo. Lo que ocurre a su alrededor es consecuencia directa de
lo que hacen o piensan. Pueden entender la enfermedad o el ingreso
como un castigo. Es importante desculpabilizar.

Tiempo entendido de forma circular (Navidad, vacaciones de verano).
Puede ser atil hacer una plantilla de planificacidn.

Escolar (6-11 afos). Pensamiento logico concreto - CURIOSOS

Pensamiento mas elaborado y complejo, preguntas mas complejas.
Mucha curiosidad por temas diversos.

Entienden la causa, pero no el mecanismo exacto.

Conocen y saben decir muchas partes del cuerpo, aungue desconocen
las funciones de la mayoria y coma trabajan de forma conjunta. (Pue-
den facilitar la comprensidn los dibujos mas elaborados).

Hacen asociaciones lineales: misma causa mismo efecto.

Idea de la contaminacidon. (Por ejemplo: evitar companero de clase con
cancer por miedo al contagio)

Explorar sentimientos de culpabilidad.

Pre-adolescente y adolescente (>11 afos) Pensamiento logico formal -
EMOCIONALES

Desarrollo del pensamiento abstracto y simbdlico.

Explicacidn psicofisioldgica de la enfermedad, entendida como multi-
factorial.

Sensacion de omnipotencia. Piensan que esto no les puede pasar a
ellos, y asumen conductas de riesgo.

Volubilidad de los estados de animo que a menudo lleva a confrontaciones

Fuente:Elaboracion propia

progresiva mediante la cual van en-
tendiendo conceptos fundamentales,
como son el tiempo, el espacio, la
causalidad, la conservacion, los ni-
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meros... Es necesaria una correcta
maduracidn cognitiva del nifio para ir
entendiendo la complejidad de la en-
fermedad. En la tabla 7, se destacan
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diferentes etapas de desarrollo del
concepto de enfermedad.

Promover autonomia

Un punto clave en la participacion de
los menores y la toma de decisiones es
la evaluacion de la madurez y compe-
tencia del menor.¢ Aungue en esta cues-
tion cuesta mucho realizar progresos y
disponer de procedimientos estandari-
zados” Kohlberg define la competencia
como la habilidad para tomar decisio-
nes, esto es, hacer juicios basados en
principios internos y actuar de acuer-
do con estos juicios. El modelo que se
propone para evaluar la competencia
del menor en una decision concreta
dependera de la madurez individual de
cada menor, del riesgo de la decision y
de factores contextuales.®

En relacidn a la madurez, es importan-
te en primer lugar intentar concretar
qué entendemos por madurez, pues
ésta puede ser cognitiva o intelectual,

4

2l 9162 219§

n la evaluacion
de la
competencia
también es
importante tener en
cuenta los factores
contextuales en
que se toma la
decision. Por un
lado puede haber
factores personales
que pueden influir:
el estado emocional
(ansiedad, miedo), la
presencia de dolor, la
influencia de drogas o
farmacos que alteren
el nivel de conciencia

de valores o madurez aplicada en los
procesos de toma de decisiones. Las
dificultades para conceptualizar la
madurez pueden estar relacionadas
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con la falta de procedimientos estan-
darizados de evaluacion de la misma.

En la bibliografia se pueden observar
dos aproximaciones diferentes a la
madurez: por un lado encontramos la
aproximacidn basada en el desarrollo
moral (valores, deseos, preferencias
en un sistema de valores...), con el uso
de instrumentos derivados de la teoria
del desarrollo moral de Kohlberg. Se-
gln este autor, el razonamiento ético-
moral se desarrolla a través de una
serie de niveles y estadios, pre-con-
vencional, convencional y postcon-
vencional. Tanto Kohlberg como di-
ferentes autores nec-kohlberians que
han incorporado aspectos sociales a la
teoria, han desarrollado instrumentos
de medida de la misma. La adaptacicn
de los dilemas morales de Kohlberg® ha
demostrado ser util como instrumento
de cribado, con una alta correlacidn
con el test DIT de Rest. Por otra parte,
hay aproximaciones empiricas sobre
el desarrollo de toma de decisiones
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aplicada. Algunos estudios han apli-
cado el test MacCAT-CR® en menores,
llegando a la conclusion de que es util
en esta franja de edad. Pero la cues-
tion es la ausencia de una validacion
externa, de un Gold Standard dentro
del paradigma que permita identificar
los puntos de corte.

La toma de decisiones no depende
solo de la madurez del menor, sino
que también depende del riesgo de la
decision. Las decisiones mas graves,
que tienen un mayor riesgo, precisa-
ran una competencia mas elevada,
mientras que decisiones mas faciles
y de bajo riesgo se podran tomar con
menor competencia. La Escala Movil
de la Competencia de Drane ofrece

También se debera tener en cuenta
en qué situacion se toma la decisidn.
Es mucho mas complicado en servicios
de urgencias o con procesos asisten-
ciales esporadicos que en un contexto
de continuidad asistencial, con una
familia conocida, con la que ya hay
una relacidn de confianza previa.

Mas alla de la evaluacion de la auto-
nomia, el real Colegio de Pediatria
de Inglaterra, en el documento so-
bre Witholding or Withdrawing Life
Sustaining Treatment in Children: A
Framework for Practice,” expone la
necesidad de realizar todo una pro-
ceso de promocion de la capacidad
de decisidn. No trata sélo de una eva-
luacicn sobre si el menor es suficien-

as alla de la toma de decisiones, uno de los

papeles fundamentales de los profesionales

sanitarios es el acompanamiento en
situaciones de alta fragilidad o vulnerabilidad

una buena referencia para poder ajus-
tar el grado de competencia exigido
segln del tipo de decision.

En la evaluacidn de la competencia
también es importante tener en cuen-
ta los factores contextuales en que se
toma la decisidn. Por un lado puede
haber factores personales que pueden
influir: el estado emocional (ansie-
dad, miedo), la presencia de dolor, la
influencia de drogas o farmacos que
alteren el nivel de conciencia. Ante
estas influencias personales hay que
prestar especial atencidn a los ninos
con enfermedades cronicas.

Como factores contextuales hay que
valorar también los elementos fami-
liares y culturales. Ver si la familia
da apoyo emocional al menor, o bien
observar la influencia cultural en

el rol social que se otorga al menor.

temente competente para decidir o
no, sino de una escala progresiva de
incorporacion al menor en la toma de
decisiones: ~el desarrollo de las ca-
pacidades humanas no es un proceso
garantizado por la genética, sino que
depende de la interaccién y el en-
torno~. La capacidad para poder de-
cidir dependera de un entorno y una
interaccion adecuada para poderla
desarrollar. Aquel que nunca ha sido
informado o escuchado, sea adulto o
nino, dificilmente tendra la capaci-
dad de tomar decisiones. Por ello se
recomienda:

1. Informar al menor: el derecho a
la informacion va mas alla del de-
recho a la decisién. Es importante
saber informar al menor, tenga la
edad gque tenga, con el nivel ade-
cuado para su comprension.

2. Escuchar al menor: conocer cua-
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les serian sus necesidades, prefe-
rencias en relacion a la decisidn,
a pesar de gque no podamos garan-
tizarlas.

3. Incluir sus gpiniones en la toma de
decisiones, siempre que sea posible.

4. Considerar al menor competente
como el principal responsable de
tomar decisiones.

Esta gradacion permite que las capaci-
dades del nino vayan creciendo en un
entorno de confianza, admitiendo que
se puede equivocar al igual que se equi-
vocan los adultos, y fomentando la res-
ponsabilidad en las decisiones tomadas.

Acompanar situaciones clinicas de
alta vulnerabilidad

Mas alla de la toma de decisiones,
uno de los papeles fundamentales
de los profesionales sanitarios es el
acompanamiento en situaciones de
alta fragilidad o wulnerabilidad. Es
muy importante ser cuidadoso en el
manejo de la informacién y de las
decisiones en ninos con enfermedad
grave, discapacidad severa ¢ termi-
nalidad.

En un estudio en el New England,"
se pidid a padres de nifios que habian
muerto a causa de una enfermedad
oncoldgica si se arrepentian de haber
hablado de la muerte con sus hijos o
de no haber hablado. Ninguno de los
padres de los nifos muertos por en-
fermedad que habian hablado con
ellos sobre el prondstico y el final de
la vida, se arrepentian de haberlo he-
cho; mientras que un alto porcentaje
de los padres que no habian hablado,
pensaban que lo deberian haber he-
cho. Las conspiraciones del silencio
en el ambito infanto-juvenil, al igual
que en el adulto, son muy dificiles de
manejar, por eso se necesitan profe-
sionales preparados para saber dar la
informacidn y acompanar a los nifos y
sus familias.
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