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Resumen

RESUMEN

INTRODUCCION: La participacion del menor en la toma de decisiones
es un aspecto clave en el nuevo marco ético y legal de desarrollo de la
medicina actual. Esta participacion debe realizarse de forma progresiva
y acorde a la madurez del menor. Por ello, la valoracion rigurosa de la
misma para la toma de decisiones sanitarias se erige como punto clave,

principalmente en los menores con enfermedad cronica.

Desde la ley 41/2002 de autonomia del paciente del 14 de noviembre, se
establece que desde los 12 a los 16 afios en la toma de decisiones sobre
su salud su opinién debe ser escuchada antes de que su representante
legal otorgue el consentimiento; para ello el adolescente debe ser lo
suficientemente maduro y es el profesional que lo trata quien debe medir

su madurez.

OBJETIVO: Determinar la madurez de un colectivo de menores entre los
12 y 16 afios con enfermedad aguda o crénica, en el contexto sanitario y

compararla con adolescentes sanos de su misma edad.

METODOLOGIA: Estudio descriptivo transversal que se realiza pasando
el test de Escala de la Valoracion de la Madurez del Menor de Lleida
(EvMaMe T-9) a adolescentes con enfermedad aguda o cronica y un test
de Likert a padres y profesionales para valorar la madurez que creen que
tienen sus hijos o0 pacientes respectivamente. Se compara con la
madurez de la poblacion sana de su misma edad. Se ha utilizado
estadistica descriptiva con medidas de tendencia central y medidas de
variabilidad utilizando modelos de regresion lineal y logistica

RESULTADOS: No existe una relacion estadisticamente significativa

entre la edad y la madurez; pero si valoramos el sexo, las adolescentes
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nifias son mas maduras en todas las franjas de edad tanto si son nifias
enfermas o0 sanas, exceptuando a los 16 afios donde son los
adolescentes nifios enfermos los que son mas maduros. En cuanto a la
enfermedad, los adolescentes con enfermedad cronica son mas
inmaduros que los adolescentes sanos y los que tienen una enfermedad
aguda, es decir, que la enfermedad no es un factor que aumente la
madurez de los menores. Se confirma que no existe relacion entre la

madurez del menor frente a la que creen los padres y profesionales.

DISCUSION Y CONCLUSIONES: La enfermedad crénica modifica la
madurez del menor, pero de forma que son mas inmaduros que los
adolescentes de su edad, por lo tanto, esta experiencia vital no aumenta
la madurez. No se modifica con la edad, es decir, en la franja de edad
estudiada no son mas maduros cuanta mas edad tienen los adolescentes.
Finalmente, la valoracion subjetiva de la madurez de los adolescentes
realizada por los profesionales y los padres no se correlaciona con la
madurez medida por el test, como tampoco con la valoracion subjetiva

de los padres.

Se precisa la utilizacién de un test en la practica clinica diaria para valorar
correctamente la madurez del menor para poder implicarlo correctamente

en la toma de decisiones complejas.
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Resumen

RESUM

INTRODUCCIO: La participacié de el menor en la presa de decisions és
un aspecte clau en el nou marc etic i legal de desenvolupament de la
medicina actual. Aquesta participacié s'ha de fer de manera progressiva
i d'acord amb la maduresa de el menor. Per aixo, la valoracio rigorosa de
la mateixa s'erigeix com a punt clau per la presa de decisions sanitaries

principalment en els menors amb malaltia cronica.

Des de la llei 41/2002 d’autonomia del pacient del 14 de noviembre, s’
estableix que des dels 12 als 16 anys l'opinié en les decisions sobre la
seva salut ha de ser escoltada abans que el seu representant legal
atorgui el consentiment; per aixo I'adolescent ha de ser prou madur i és

el professional que el tracta qui ha de mesurar la seva maduresa.

OBJECTIU: Determinar la maduresa d'un col-lectiu de menors entre els
12 i 16 anys amb malaltia aguda o cronica, en el context sanitari i

comparar-la amb adolescents sans de la mateixa edat.

METODOLOGIA: Estudi descriptiu transversal que es realitza passant el
test de I'Escala de la Valoracié de la Maduresa del Menor de Lleida
(EvMaMe T-9) als adolescents amb malaltia aguda o cronica i un test de
Likert als pares i professionals per valorar la maduresa que creuen que
tenen els seus fills o pacients respectivament. Es compara amb la
maduresa de la poblacié sana de la seva mateixa edat. S'ha utilitzat
estadistica descriptiva amb mesures de tendéncia central i mesures de

variabilitat utilitzant models de regressio lineal i logistica

RESULTATS: No existeix una relacio estadisticament significativa entre
I'edat i la maduresa, pero si valorem el sexe, les adolescents nenes son

més madures en totes les franges d'edat tant si sbn nenes malaltes o
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sanes, exceptuant als 16 anys on son els adolescents nens malalts els
gue s6n més madurs. Pel que fa a la malaltia els adolescents amb
malaltia cronica sén més immadurs que els adolescents sans i els que
tenen una malaltia aguda, és a dir que la malaltia no és un factor que
augmenti la maduresa dels menors. Es confirma que no hi ha relacio
entre la maduresa del menor i la que creuen que té els seus pares i

professionals que el tracten.

DISCUSSIO | CONCLUSIONS: La malaltia cronica modifica la maduresa
del menor, pero de manera que son més immadurs que els adolescents
de la seva edat, per tant, aquesta experiencia vital no augmenta la
maduresa. No es modifica amb l'edat, és a dir no s6n més madurs com
meés edat tenen els adolescents. Finalment, la valoracio subjectiva dels
professionals i dels pares no es correlaciona amb la maduresa dels

adolescents avaluada pel test.

Aix0 demostra la necessitat de la utilitzacié d'un test per valorar
correctament la maduresa del menor en la practica clinica diaria per
involucra-los de manera correcta en la presa de decisions complexes

sobre la seva salut.

34



Resumen

SUMMARY

INTRODUCTION: The child's participation in decision making is a key
aspect in the new ethical and legal framework for the development. This
participation must be carried out progressively and in accordance with the
child's maturity. Therefore, the rigorous assessment of the maturity of the
child for health decision-making stands as a key point, mainly in children

with chronic disease

From the law 41/2002 of November 14, the patient autonomy law
establishes that from 12 to 16 years of age the opinion on decisions about
their own health must be heard before their legal representative granted
consent. For this reason, adolescents must be mature enough and it is

the professional who treats him who must measure their maturity.

OBJECTIVE: To determine the maturity of a group of minors between 12
and 16 years of age with acute or chronic disease, and compare it with

healthy adolescents of the same age.

METHODOLOGY: Descriptive cross-sectional study carried out by
passing the Escala de la Valoracion de la Madurez del Menor de Lleida
(EvMaMe) (T-9) to adolescents with acute or chronic diseases and a
Likert test to parents and professionals to assess the maturity they believe
their children or patients have respectively. It is compared with the
maturity of healthy adolescents of the same age. Descriptive statistics
have been used with measures of central tendency and measures of

variability using linear and logistic regression models.

RESULTS: We didn’t find any statistically significant relationship between
age and maturity. Taking into account gender, adolescent girls were more

mature in all age groups also whether they were sick or healthy girls,
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except at 16 years when sick boys were more mature. The analysis of the
presence of disease showed that adolescents with chronic disease were
more immature than healthy adolescents and adolescents with acute
disease, so disease is not a factor that increases the maturity of minors.
We confirmed that there is no relationship between the maturity of the

child and to what parents and professionals believe.

DISCUSSION AND CONCLUSIONS: The presence of a chronic disease
modifies the maturity of the child, but in a way that they are more immature
than healthy adolescents of their age, therefore, this vital experience does
not increase maturity. It does not change with age, that is, they are not
more mature as older adolescents are. Finally, parent’s or professional’s
subjective perception about maturity is not reliable, so we cannot,
according to our perception, decide whether or not they can participate in
the decisions about their illness. The use of a test is required to correctly
assess the child's maturity in minor's participation in complex health

decisions in daily clinical practice.
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INTRODUCCION

El grupo de edad que denominamos “infantil” (y que sustantivamos como
‘infancia”) es un grupo vulnerable que, por su inmadurez y su
dependencia, necesita ser protegido, pero al mismo tiempo, de forma
correlativa a su desarrollo, va progresando su madurez convirtiéndose en
sujeto de derecho. Nos hallamos pues en la infancia, en una época a

caballo entre ser objeto de proteccion y sujeto de derecho.

Aln cuando, a lo largo de la historia, el nifio ha recibido diversas
consideraciones, la conciencia de su diferencia con el adulto era ya
patente en tiempos de Hipdcrates (siglo V-IV a. C.), Aristételes, Celso o
Galeno. De ello da testimonio una conocida cita clasica “ Ex toto non sic
pueri ut viri curari debent’(1) que podemos traducir como: “ los nifios no

han de ser tratados en todo como adultos”.

No obstante, durante muchos siglos el nifio ha carecido de personalidad
juridica siendo considerado (al igual que ocurria con el esclavo o la mujer)
una mera propiedad del pater familias. Han sido necesarios varios siglos

para considerar al nifio “objeto de proteccion especial”.

A partir del siglo XVII y de forma progresiva, se toma conciencia del valor
del nifio, més alla de la pertenencia a su familia. Ello tiene sus
manifestaciones en la literatura, como ocurre con la conocida obra de

Jean Jacques Rousseau, publicada en 1762, “Emile ou De I'éducation’.

De la mano de los progresos de la medicina y de la consiguiente
disminucion de la mortalidad infantil, en el altimo cuarto del siglo XIX, la
medicina del nifio se consolida como una especialidad médica: la
Pediatria. Sin embargo, esta nueva sensibilidad hacia el nifio no se

transforma en una verdadera proteccion legal hasta inicios del siglo XX.
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En Espafa, concretamente, en agosto de 1904 se publica la Ley de

Proteccidn a la Infancia (2).

La conciencia de que el nifilo merezca ser objeto de proteccion aparece
poco antes en el tiempo que la adquisicion de derechos. Uno de ellos, la
mayoria de edad, con las leyes liberales del siglo XIX se rebaja
progresivamente a los 21 afios y se establece la edad de emancipacion
a los 18 afios.

Avanzado el siglo XX se ajusta de nuevo la mayoria de edad, se pone
limites a la patria potestad culminandose el proceso de reconocimiento
legal y de proteccion del nifio con la proclamacion de la Convencion de
los Derechos del Nifio en 1989 (3). Con ello se reconoce de forma oficial
la personalidad juridica propia de nifios y adolescentes, los cuales pasan

a ser por si mismos titulares de derecho (4).

En dicha Convencién de los Derechos del Nifio se le define en el Articulo
1 como:” todo ser humano menor de dieciocho afos de edad, salvo que,
en virtud de la ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayoria
de edad” (Anexo1l). Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud fija
la adolescencia como el periodo de la vida comprendido entre la edad de
10y 19 afos.

A parte de estas definiciones oficiales, la edad tomada como limite para
definir al nifio o al adolescente variard segun diversos autores (5). Sin
embargo, independientemente de donde se fijen los limites, lo cierto es
gue el periodo de la infancia- adolescencia coincide con el desarrollo
psicoldgico y moral de individuo basados en los profundos cambios que
se producen en la interaccion del menor con su entorno social y de la

imagen que tienen de si mismos concretamente los adolescentes (6).
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Asi entendido, un nifio no es solo objeto de cuidado, sino un ser capaz
de ir modelando progresivamente su vida con una participacién creciente
en las elecciones que le incumben, con la peculiaridad que posibilitarlas

depende de los adultos.

Se concibe asi que la relacion interpersonal con menores sea - de
manera muy particular- un ejercicio de prudencia y responsabilidad que
permite- y obliga- a cuantos rodean al nifio a defenderle en &mbitos en

gue los menores pueden encontrarse en ocasiones indefensos (7).

La responsabilidad moral del adulto frente al nifio abarca muy diversos
entornos. En el medio sanitario, se exige al profesional una cuidadosa
formacién moral, ademas de mudltiples conocimientos entre ellos la
bioética.

Por tratarse de una particular ética aplicada, la bioética exige al
profesional que ante un determinado problema sanitario sepa reconocer
los valores que estan en juego, asi como aprender a preservarlos y a

priorizarlos dentro del proceso de toma de decisiones.

Podemos, en efecto, preguntarnos por qué de la necesidad de la bioética
en la actualidad y para responder a esta cuestion pueden invocarse

diversos motivos, de los cuales parece razonable destacar, los siguientes:

En primer lugar, citaremos los importantes avances cientificos y
tecnolégicos de la medicina que en los Ultimos afios han permitido
aventurarse en diversos ambitos que van des del inicio de la vida hasta
el final de la misma. Estos avances han supuesto un incremento
implosivo de opciones terapéuticas y diagndsticas que se acompafian de

dilemas éticos por ejemplo en relacién a la extraccién de 6rganos para
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su trasplante, la redefinicion de la muerte, la prolongacion artificial de la

vida o la eutanasia.

En pediatria, la revolucién biomédica ha dado lugar a una disminucion de
la mortalidad infantil, una mayor supervivencia y calidad de vida, pero
también mayor cronicidad, en enfermedades que en décadas anteriores

no hubieran sobrevivido.

Estos avances han producido grandes mejoras, pero a la vez han
supuesto retos éticos tanto en los limites de la vida (inicio y final de la
vida), como en la toma de decisiones, con incremento de las opciones en
diagnostico y tratamiento, aumentando la complejidad de la toma de

decisiones.

A estos cambios mas biomédicos, se afiade en segundo lugar, cambios
sociales, entre ellos cabe destacar los cambios de la valoracion de las
grandes realidades con las que se enfrenta la medicina, como son, por
ejemplo, la enfermedad, la muerte o el concepto de salud. Mas alla de la
ausencia de enfermedad, en el concepto de salud algunas comunidades
socialmente avanzadas incluyen el bienestar fisico, psiquico y social,
acentuando su caracter de derecho social, es decir, algo que puede ser
exigido por justicia. Sin embargo, los nuevos enfoques generan multiples
problematicas que no son faciles de resolver como dar respuesta a si es
la salud realmente un derecho o si el restablecimiento de la salud justifica

cualquier desembolso econdémico.

Para finalizar, en tercer lugar, estan los cambios en la relacion meédico-
paciente, la cual se ha desprendido de un cierto paternalismo bien
intencionado, que partia de la confianza del paciente, para situarse en un
nuevo marco que orienta esta relacion en el marco de los derechos y

deberes. Es este el punto de vista el que ha llevado a la implementacion
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del derecho al consentimiento informado previo a la realizaciéon de

diagndsticos y tratamientos agresivos.

Todo ello deja entrever la perentoria necesidad de ajustar la practica
meédica a los nuevos paradigmas que, en los Ultimos decenios, han
transformado la manera como se ejerce la medicina, la relacion médico
enfermo y -mas en general- la sociedad. Es precisamente esta
adaptacion la que la Bioética persigue.

Con frecuencia se postula que para que sea aceptada por todos, la
bioética debe cumplir en medicina una serie de requisitos éticos: tiene
gue tratarse de una ética civil (laica) que ofrezca argumentaciones de
razén y evite en cambio las razones meramente dogmaéticas; debe surgir
de una reflexion pluralista capaz de dialogar con los diversos enfoques
éticos que coexisten en la sociedad actual; deber ser autbnoma, puesto
gue parte a la vez del respecto a la autonomia del paciente y por parte
del consultor de bioética reivindica su independencia y su libertad de
expresion; y finalmente, debe tratarse de una ética racional, capaz -por
ejemplo- de tener en cuenta las consecuencias que se prevén de cada
decision.

Todo lo anterior en el ambito de la pediatria, se plasma en una modalidad
ética que podriamos denominar triangular. Si el nifio no es capaz de
decidir y a veces ni siquiera de expresarse, el médico se relacionara con
el por medio de una persona adulta, buscando ambos el mayor beneficio

para el menor.

Se plantea en lo anterior el primer problema, el de definir qué significa la

expresion “mayor beneficio”, quien lo define y cdmo se desarrolla.
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Clasicamente los padres han sido los que han definido que es lo que se
considera “el mayor beneficio” para un menor, siendo los profesionales
sanitarios quienes deben garantizarlo. Pero esta definicion se complica
aun mas cuando el nifio progresivamente adquiere la capacidad para

determinar qué es lo que él considera “el mayor beneficio”.

Debemos tener en cuenta para poder definir el criterio de “mayor
beneficio”, la capacidad progresiva del nifio para definirlo o participar en
su definicion, es decir, su autonomia para tomar sus propias decisiones:
tanto de manera cualitativa (si goza o no de esta cualidad) como de forma
cuantitativa (en qué medida este menor de edad que tratamos es
auténomo para decidir sobre su propia salud).

Inmediatamente surgen diversos interrogantes como el saber como se
mide la capacidad para tomar decisiones, o0 a partir de qué edad puede
decidir el nifio, porque se reconoce el desarrollo progresivo de la
capacidad para la toma de decisiones, la teoria del menor maduro. Si
aparecen conflictos entre los intereses del nifio y sus padres, la duda es

guién y como se toma la decision.

Dar respuesta sobre estas cuestiones corresponde en primer lugar al
profesional asistencial que se encarga del paciente. Sin embargo, dada
la complejidad del tema, las reflexiones y experiencias de la disciplina
bioética- a menudo en forma de consulta al comité de ética asistencial

(CEA)- podran serle entonces de gran utilidad.
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MARCO TEORICO
1. Evolucidn ético legal en la pediatria del siglo XX

1.1. Consentimiento informado

El ejercicio de la medicina en las ultimas décadas ha vivido un gran
desarrollo. Se sabe que una parte significativa de este cambio se
produce sobre todo a nivel cientifico y técnico para alcanzar un
correcto diagndstico y un adecuado tratamiento.

Todo ello es sin embargo insuficiente. El profesional de la salud debe
intentar alcanzar una excelente calidad asistencial, lo cual implica
aplicar al paciente la tecnologia y los conocimientos mas actualizados,
brindandole ademas el trato mas humano posible para facilitar un buen
vinculo terapéutico para llegar a una buena relacion entre médico y
paciente, que es imprescindible, si el paciente es un menor (8).

Este cambio de perspectiva, poniendo en el centro al paciente, ha
llegado después de profundos cambios socio-culturales,
desembocando en una perspectiva capaz de aceptar y aplicar el nuevo
concepto de persona autonoma, definiéndose esta como aquella que
es capaz de tomar sus propias decisiones basadas en sus creencias
y valores.

Este concepto de la persona autbnoma, aparece publicado ya en 1978
en el llamado informe Belmont (9). En él se proponian tres principios
éticos basicos para la investigacion biomédica con sujetos humanos.
El primero concretamente se denominaba “Principio de respeto a la
persona y a su autonomia” y que se difundié posteriormente como
“principio de autonomia”. Un afio después en la primera edicién de los
Principles of Biomedical Ethics de Beuchamp y Childress donde se

aplicaban los mencionados principios a la practica asistencial, el
47



Tesis doctoral — Maria Alba Gairi Burgués

48

principio de autonomia se ha consolidado como uno de los pilares en
los que se basa el desarrollo actual de la Bioética (10) y de la relacién
entre médico y paciente.

Clasicamente, antes de ser aceptado este principio de autonomia, era
el profesional el que como experto en la materia que trataba, decidia
gue eralo mejor para el enfermo, se basaba en un modelo paternalista
(8) (11). El cambio social y cultural al que antes nos referiamos que ha
sido el motor para el cambio en la manera de entender y tratar al
paciente, ha propiciado que el paciente haya asumido un rol mas
activo y participativo en las decisiones que se debian tomar respecto
a su salud (8), con ello la relacion entre médico y paciente evoluciona
hacia un modelo deliberativo, en el que el paciente pasa a ser una
parte activa en el proceso de toma de decisiones, mediante el cual se
toman en forma deliberada y conjunta entre el médico y el paciente
(12).

El incremento y la promocion de la participacion de los pacientes en la
toma de decisiones sanitarias en medicina, se ha relacionado con un
aumento de cumplimiento terapéutico, mejora de los estandares de
calidad, y mejora de la eficacia, atencion y seguimiento de los
enfermos (11), por lo tanto facilita que pueda llegarse a mejorar la
calidad asistencial.

Por ello la promocion de la participacion y de la autonomia de los
pacientes en la toma de decisiones es uno de los retos actuales en el
ejercicio de la medicina y concretamente también en la pediatria.

El respeto a la autonomia se ha convertido pues en uno de los pilares
actuales del ejercicio de la medicina y este respeto tiene una
correlacion directa en la practica clinica diaria en el consentimiento
informado (8) (13).
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El consentimiento informado no se entiende como un simple formulario
escrito que libra de toda responsabilidad al profesional, sino como un
proceso de comunicacion, en que la informacion debe estar formulada
de una manera comprensible por el profesional y en este desarrollo se
deben haber aclarado las dudas para que el paciente pueda decidir
ser sometido o no al procedimiento o tratamiento que se le propone.
En la ley 41/2002 (14) desde el punto de vista legal, se pronuncia en
la misma linea.
Por ello, el consentimiento informado en pediatria del adolescente es
un proceso comunicativo y prudencial a través del cual el adolescente,
el pediatra y conjuntamente con la familia toman las decisiones ante
un problema de salud del adolescente, tras haber compartido la
informacion mas relevante y haber aclarado las dudas que se suscitan
en el proceso. Todo lo anterior debe ser voluntario y el adolescente
debe mostrar una capacidad suficiente para afrontar la decision (15).
Dada la importancia que adquiere el consentimiento informado
tenemos que conocer entonces que es y donde se inicia el concepto
de consentimiento informado.
La definicion de consentimiento informado no es facil, quiz4 la mas
acertada sea la del profesor César Galan en su libro “el consentimiento
informado del wusuario de los servicios sanitarios” (16): “El
consentimiento informado es el proceso gradual que tiene lugar en el
seno de la relacién sanitario-usuario, en virtud del cual, el sujeto
competente o capaz recibe del sanitario la suficiente informacion, en
términos comprensibles, que le capacita para participar voluntaria,
consciente y activamente en la adopcion de decisiones respecto al

diagndstico y tratamiento de su enfermedad”.
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De la definicion anterior se desprende que el paciente tiene derecho a
conocer toda la informacion sobre el proceso relacionado con su
enfermedad, para asi otorgar su consentimiento para cualquier
intervencion que tenga que hacerse sobre el mismo, por lo tanto, la
informacion es un derecho de la persona, pero de una persona que
sea capaz de decidir (17).

El consentimiento informado ha estado siempre ajeno a la tradicion
meédica. En el momento en que cambia la relacién del médico con el
paciente, como se ha descrito con anterioridad, aparece el declive de
la relacion paternalista, del “todo para el enfermo, pero sin el enfermo”
y se transita a una relacion basada en el respeto a la autonomia,
convirtiendose en este contexto como esencial.

Antes se consideraba a la persona enferma como incapaz de tomar
una decision libre y clara, pues la enfermedad afectaba tanto al cuerpo
como al alma y le dificultaba la toma de decisiones, por lo tanto, el
médico actuaba como decisor o tutor.

Hoy en dia se le ha reconocido al paciente una serie de derechos,
entre ellos el de ser informado y por lo tanto dar su consentimiento
sobre todo en lo relacionado con su enfermedad.

La obligacion del médico de informar al paciente data del siglo XIX,
tiene su origen en Alemania, Francia y Estados Unidos. A inicios del
siglo XX, aparece por primera vez en el ambito sanitario en la
sentencia del 14 de abril de 1914 en el caso Schloendorff vs Society
of New York Hospital de la Corte de Apelaciones de la ciudad New
York. El juez Benjamin Cardozo reconocié derechos a una mujer que
habia sido intervenida quirdrgicamente sin su consentimiento bajo la
excusa de salvarle la vida. En dicha sentencia determiné que todo ser

humano adulto y en sano juicio tiene el derecho a elegir lo que se
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puede o no hacer con su cuerpo. Asi mismo, se sentencié que todo
médico que realiza una intervencion sin el consentimiento de su
paciente podria estar incurriendo en un delito de agresion personal y
podria ser declarado responsable por los dafios causados. En la
misma sentencia aparece como excepcion al consentimiento los casos
en los que el paciente esta inconsciente y es necesaria la intervencion
quirdrgica.

Esta sentencia (caso Schloendorff vs Society of New York Hospital)
constituye las bases para el desarrollo del consentimiento informado
en sanidad en Estados Unidos.

A nivel Europeo, no es hasta el afo 1931, cuando el Ministerio de
Sanidad del Reich aleman dicta el primer texto que impone a los
meédicos la necesidad de obtener el consentimiento informado (18) y
es en la década de los setenta desde Alemania que se da a la figura
del médico un tratamiento juridico como responsable del deber de
informar (19).

El derecho espafiol, aunque con menos intensidad que en otros paises,
ha incorporado el conjunto de problemas que plantea el deber de
informacion de los profesionales sanitarios, y la obligacién de realizarlo.
La primera disposicion referente al consentimiento figura en la Orden
del 7 julio de 1972, por la que se aprobd el Reglamento General para
el Régimen, Gobierno y Servicio de las Instituciones Sanitarias de la
Seguridad Social que, en su articulo 148.4, reserva al enfermo el
derecho de autorizar las intervenciones quirlrgicas 0 actuaciones
terapéuticas que implicasen riesgo notorio o previsible.

Pero es en el afio 1978 en el decreto 20182 que por ley se establece
gue existe la obligacion de los hospitales publicos de obtener la
conformidad, el consentimiento expresoy por escrito del enfermo para
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aplicar medios terapéuticos o realizar intervenciones que entrafien
grave riesgo para su vida o de las que necesaria o previsiblemente se
deriven lesiones o mutilaciones permanentes, a menos que la urgencia
y gravedad del caso hagan indispensable, a juicio del facultativo o
facultativos , la aplicacion o intervencion inmediata.

La Constitucion también en La Ley General de Sanidad, en el articulo
10, incorpora que todo ciudadano tiene derecho a que se le dé
explicaciones en términos comprensibles a él y a sus familiares o
allegados, la informacion ha de ser completa y continuada, verbal y
escrita sobre su proceso, incluyendo diagnostico, prondstico y
alternativas de tratamiento.

Junto con esta regulacién legal, aparece la propia del Codigo de ética
y deontologica médica de la Organizacion Médica Colegial de 1990,
que es la actualizacion del cédigo de 1978, al amparo de la
constitucion de 1976, siendo la del 2011 la que se mantiene durante
todo el siglo XXI (20).

En general, es pues el paciente quien debe consentir la actuacion o
intervencion médica, después que el médico le explique
convenientemente todo lo relacionado con el problema de salud
siempre y cuando demuestre su capacidad para afrontar la decision,
esto es fundamental al aplicarlo al nifio o adolescente (21).

La ley dice que, si el paciente no posee condiciones de madurez
suficiente para consentir el acto médico y para conocer su alcance,
deberan ser sus padres o0 representantes legales quienes deban
prestar el consentimiento. Esto es al menos lo que declara laley y la
practica sanitaria en Espafia (20).

Dado lo anterior ya podemos deducir que es en el contexto pediatrico

donde la implementacion del consentimiento informado sera mas
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controvertido, dado el contexto triangular de la asistencia clinica
pediatrica, paciente-padres-profesional, no solo hay dificultad en
establecer el momento en que el nifio-adolescente es ya un individuo
auténomo, es decir, cuando ha alcanzado totalmente su sistema de
valores y su capacidad para enjuiciar y elegir correctamente sino que
entra en conflicto con el derecho de intervenir en la decisiones del
proceso terapéutico de los padres como representantes legales hasta

cierta edad.

1.2 Legislacion del reconocimiento del menor

La tendencia legal en el reconocimiento de los derechos del menor
establece en los 12 afios la fecha en la que el menor puede disfrutar
si tiene la madurez suficiente de sus derechos humanos, dejar de ser
un sujeto pasivo que precise solamente proteccion y tutela por parte
de sus padres o del estado, y empezar a ser un sujeto activo,
participativo capaz de modificar su entorno favoreciendo su
participacion en la busqueda y satisfaccion de sus necesidades (22)
(23) (24).

Con la idea anterior, se ha configurado en las diferentes legislaciones
y documentos (25), que el menor se tengan en cuenta en la toma de
decisiones médicas incluso que en determinadas circunstancias
puedan tener la posibilidad de decidir por ellos mismos.

Se ha mencionado previamente la Convencion de los Derechos de los
Niflos del afio 1989 (26), adoptado por la Asamblea General de la ONU,
y que constituye el punto de partida de la legislacién actual y supone
un cambio en la concepcion médico-legal del menor, asi en el articulo
12.1 expone que “Los Estados miembros han de asegurar al menor
con capacidad de formar un juicio propio, el derecho a manifestar su
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opinidn en todos los aspectos que le afecten. Las opiniones del menor
han de ser tenidas en cuenta segun su edad y madurez”.

En el mismo texto legal en el articulo 13, se recoge que el nifio tendra
derecho a la libertad de expresion, entendiéndose este derecho como
la libertad de buscar, recibir y difundir informaciones e ideas de todo
tipo.

Asi, el menor como objeto de proteccidon pasa a ser un sujeto con
derechos. Teniendo en cuenta lo anterior en 1992 se promulga la Carta
Europea de los derechos del nifio (27).

El derecho anterior se repite en el articulo 5 de la Ley Organica 1/1996
de Proteccion Juridica del Menor (28) da una idea del nifio como objeto
activo, participativo, creativo y con capacidad para modificar su propio
medio social y personal.

El Cédigo Civil (CC) de 1998 en el articulo 162 (29), establece ciertas
limitaciones a la representacion legal que tienen los padres respecto a
los menores no emancipados si son maduros, dando a estos ultimos
el derecho de decidir en temas relacionado con los derechos de
personalidad (derecho a la salud y en lo relacionado con el ejercicio y
uso de la sexualidad) y en el caso que haya conflicto de intereses entre
padres e hijos se tiene en cuenta su madurez.

Aungue la mayoria de edad se sitda en los 18 afios, es desde el Real
Decreto Ley 33/ 1978, del 16 de noviembre que también fue recogida
igualmente en el articulo 315 del CC, la tendencia legal es que haya
una progresiva incorporacion de los menores en las decisiones
basandose en sus derechos y no solo en la edad legal.

Por lo tanto, ya no solo interviene el factor edad, sino que se incorpora
la importancia de la madurez individual y su capacidad para firmar el

consentimiento informado.
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En la literatura que explora la cuestion del consentimiento basandose
en el desarrollo psicolégico y la madurez del menor, algunos autores
sugieren que la capacidad del menor antes de la adolescencia es
insuficiente para formular un consentimiento informado valido (30),
pero para los adolescentes que han alcanzado la edad de los 13 afios
existe un consenso de que tienen la misma capacidad cognitiva que
los adultos para otorgarlo (31) constituyendo por tanto un grupo de
individuos al que todavia se le niega legalmente el derecho.
Este desarrollo psicolégico que le permite llegar a ser capaz de
comprender y aceptar un consentimiento informado es equivalente a
lo que llamamos desarrollo moral de los individuos. Tiene como
caracteristica que el individuo no llega a ella a una edad prefijada, sino
tras etapas sucesivas, que le permiten definir sus propios principios
internos que les permitiran definir su autonomia moral (15). Esta
autonomia puede haberse alcanzado en torno a los 13-15 afios y casi
con seguridad en torno a los 16-18 afios.
Este desarrollo es el que debemos entender los profesionales por qué
es el que influye en la decisiébn de capacitar o no a un menor a ser
informado y formularle a él el consentimiento informado. Es importante
conocer como el nifio puede interpretar la informacion y que entiende
por enfermedad (32):
1. Comprende la informacion recibida sobre su enfermedad. Antes de
los 8 afios es dificil esta comprension ya que el nifio pequefio vive la
enfermedad como algo externo, no es capaz de entender la como
proceso causado por la disfuncién del propio organismo.
2. Los niflos, a partir de los 8-10 afios, integran el concepto de
enfermedad, de causalidad, de irreversibilidad y de universalidad de la
muerte. Algunos nifios pequefos, que han tenido experiencia con la
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enfermedad, pueden tener un concepto mas maduro sobre la
enfermedad y la muerte.

3. Posee un nivel de razonamiento que le permite prever riesgos y
consecuencias. A partir de los 12 afios se desarrolla el pensamiento
abstracto, la posibilidad de realizar hipétesis, predecir consecuencias
futuras y entender el concepto de probabilidad. Es decir, tienen con
caracter general, algunas de las habilidades consideradas como
necesarias para poder participar en una toma de decisiones prudente
y responsable.

Por ello se establece que a partir de los 12 afos se debe solicitar el
consentimiento de los menores en los temas que les afectan siempre
gue tengan suficiente juicio, por lo tanto los jueces y los profesionales
sanitarios han de tener en cuenta su opinién (33).

En resumen, respecto a la titularidad del derecho a prestar el
consentimiento, se puede concluir que estamos ante un derecho a
titulo personal del paciente que es quien lo debe otorgar.

Solo en casos muy concretos de incapacidad por falta de madurez
psicoldgica o situacion de estado de necesidad, el paciente perdera la
facultad de decision y de otorgar el consentimiento y la misma se
delegard bien en sus familiares o representantes legales o en su
médico.

Se trata de un derecho personal, derecho a la libertad, que prevalece
por encima de cualquier otra voluntad, incluso que prevalece sobre la
de sus padres o tutores. El hecho de que el paciente tenga capacidad
de juicio y entendimiento ya le otorga este derecho.

En el afio 2000 en la Ley 21/2000 sobre el derecho de informacién (34),
autonomia de los pacientes y documentacion clinica promulgada por

el Parlament de Catalunya en referencia al consentimiento del menor
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de edad destaca que : "en el caso de los menores, si estos no son
competentes, ni intelectualmente ni emocionalment, para comprender
la envergadura de la intervencién sobre su salud, el consentimiento lo
tiene que dar el representante del menor, después de haber
escuchado, en todo caso, su opinion si es mayor de 12 afios. En el
resto de los casos y especialmente en casos de menores emancipados
y adolescentes de méas de 16 afios el menor tiene que dar
personalmente su consentimiento.”

A posteriori se redacté la Ley de autonomia del paciente 41/2002
(Boletin Oficial del Estado. 274, 2002) (BOE) (14) basada en la ley
catalana, introduce una serie de novedades. En el articulo 5.2
determina que el paciente serd informado, incluso en caso de
incapacidad, de modo adecuado a sus posibilidades de comprension,
cumpliendo con el deber de informar también a su representante legal.
Pero el texto no se limita a proclamar el derecho que tiene el paciente
(menor o incapaz) a recibir informacidén en materia sanitaria por parte
de los profesionales que le atienden, sino que determina que siempre
que su nivel de autonomia lo permita, el menor ha de participar en las
decisiones a tomar en materia sanitaria.

En esta misma ley se mantiene la mayoria de edad médica a los 16
afos, pero establece que, en caso de actuacion de grave riesgo, los
padres seran informados y su opinién sera tenida en cuenta para la
toma de la decision correspondiente.

Si el paciente esta entre los 12 y 16 afos, deja a criterio del médico
profesional decidir si el menor es capaz moral e intelectualmente de
comprender la informacion, participar activamente y hacerse cargo de
la situacion, porque es en esta misma ley donde establece que todas
las actuaciones en el ambito sanitario deben contar con el
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consentimiento libre e informado del paciente, aunque pone
limitaciones como la urgencia vital o la salud publica.

Las leyes amparan la progresiva incorporacion del menor en la toma
de decisiones siempre que sea maduro, pero tanto en nuestro contexto
como en paises proximos, a pesar de la tendencia legal, se hace dificil
la aplicacion practica de la misma (35).

Asi pues, desde el punto de vista tanto legal como ético, se tiende a
respetar las decisiones de los menores maduros, siempre que sean
decisiones libres, informadas y coherentes con su escala de valores.
Este reconocimiento también se aplica en las decisiones sanitarias
reconociendo que los menores tienen el derecho de participar en ellas
basandose en sus creencias y valores, dado que se reconoce al menor
como un ser autbnomo y competente (36).

El conocer qué significa ser un menor autbnomo y competente nos
ayudard a responder las preguntas que nos planteamos al valorar
cuando el nifio ya es un menor maduro al cual le pediremos el

consentimiento informado.
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2. El Menor maduro

2.1 Concepto de menor maduro

Tal como se ha comentado, en la ética médica moderna, la autonomia
de un individuo es uno de los principios fundamentales, y el respeto a
la misma implica la posibilidad de tomar las propias decisiones sobre
su enfermedad. Por ello, como ya se ha explicado previamente, para
gue una persona sea autbnoma ha de ser libre y competente, el
principio de autonomia es un principio fundamental que debe ser
respectado y que debe ser llevado a la practica por todos los
profesionales en la atencion médica (37).

Se ha profundizado en el concepto de consentimiento, y a continuacion
se profundizara en el de competencia. La competencia se define en la
bioética médica como la capacidad psicolégica de un paciente para
ejercer su autonomia personal y ser capaz con ello de tomar sus
propias decisiones sanitarias, ello también debe aplicarse al paciente
menor.

La evaluacion de la competencia para la toma de decisiones en
pediatria supone un reto afiadido. El profesional que lo lleva a cabo
debe mantener un equilibrio entre aceptar y respetar el derecho de
autonomia del paciente, también si es menor, y el principio de
beneficencia y no maleficencia que es inherente a su profesion como
médico (38).

A diferencia del adulto, al menor no se le supone su competencia
directamente (8) que es definida por la posesion de madurez,
inteligencia y voluntad para realizar validamente un acto juridico
concreto o ejercer un derecho hasta que no se le considera maduro

para tomar la decision.
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Para poder establecer la competencia de un paciente hemos de
conocer cuéles son las habilidades mentales que la definen, que seran
las que el médico deberéa tener en cuenta. El paciente, en este caso el
nifio, debe ser capaz de:

1. Expresar una eleccion

2. Entender la informacion relevante para la toma de la decision

3. De valorar el significado de esa informacion con relaciéon a la
propia situacion, especialmente en lo referente a la propia
enfermedad y las probables consecuencias de las opciones de
tratamiento.

4. De razonar, manejando la informacion relevante, para desarrollar
un proceso logico de adecuada consideracion de las opciones
terapéuticas.

Lo primero que hemos de distinguir es el concepto de madurez frente
a maduracion.

Maduracién (39) se refiere al “proceso de desarrollo neuropsicologico,
gue es el soporte para desarrollar nuevas conductas y esta
determinada por factores genéticos, psicolégicos y ambientales;
encambio la definicion de madurez estamos hablando del grado de
desarrollo alcanzado por un individuo y donde estd implicita la
competencia o capacidad del menor”.

El debate sobre cuando un adolescente es capaz para tomar sus
propias decisiones en el ambito sanitario se inicio en EE.UU. en los
afios 70, alli se gesto el concepto de “ menor maduro” en el contexto
del debate iniciado en esa época con los cambios sociales a nivel
familiar y los habitos sexuales de dichos adolescentes (40).

Sin embargo, desde la psicologia evolutiva del desarrollo cognitivo y
moral del individuo se habia ya desarrollado una base teorica sobre el
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desarrollo y madurez del menor, que progresivamente han ido
influenciando el ambito juridico y médico.

Pero fue cuando tribunales americanos realizaron multiples sentencias
a favor de médicos que habian realizado intervenciones a pacientes
adolescentes sin el consentimiento de los padres, a partir de estas
sentencias se empezd a hablar de la existencia de un cuerpo de
doctrina juridica que llegd a conocerse como “doctrina del menor
maduro”, esta doctrina también reflejaba la opinion de diversas
sociedades cientificas, como la Academia Americana de Pediatria y
la Sociedad de Medicina del Adolescente (41).
Segun dicha doctrina, el adolescente que es menor de edad, pero con
‘madurez suficiente” tiene derecho a dar su consentimiento en
aquellos problemas médicos que afectan a su salud siempre que:

1. Tenga edad superior a 14 afios.

2. Que el médico responsable vea al adolescente competente para

tomar esa decision.
3. Que el procedimiento sea en beneficio del paciente y no implique
riesgos graves.
Sin embargo, en el afio 2013, Cherry publica un estudio en se
cuestiona que los menores de 18 afios posean una capacidad o
racionalidad comparable al adulto, por lo que considera que no son
capaces de realizar una eleccibn madura en dilemas de salud o
morales (42).
Todo lo anterior obliga a un cambio en la concepcion médica
considerando a todos los menores como competentes para tomar
decisiones (43)(44), pero es responsabilidad del profesional tal como
marca la Ley 41/2002 (14) constatar si es lo suficientemente maduro
para otorgar el consentimiento en un supuesto concreto.A pesar de
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ello no existen guias claras que indiquen como juzgar si son 0 no
maduros (45).

Otros autores definen la competencia de diferente manera, los
bioeticistas como T.L.Beauchamp y J.F.Childress definieron la
competencia como un conjunto de habilidades que incluyen la
habilidad de concentracion, de sopesar las alternativas de tratamiento
tanto en sus beneficios como en sus riesgos, la habilidad de abstraer
o hipotetizar los riesgos y las alternativas para emplear razonamiento
inductivo y deductivo (47), mientras que Pablo Simén Lorda la define
como “ la aptitud del paciente para comprender la situacion a la cual
se enfrenta, los valores que entran en juego y los diferentes cursos de
accién posibles con sus consecuencias previsibles y, posteriormente,
tomar, expresar y defender una decisidbn que sea coherente con su
escala de valores” (48).

Podemos pensar, pues que la competencia es un conjunto de
habilidades, donde entran en juego los valores, y se va desarrollando
Como un proceso continuo, con lo que puede haber fluctuaciones en
el tiempo. Es un proceso dindmico y evolutivo, que depende de
multiples factores e implica un aprendizaje (49). Debe tenerse en
cuenta que la competencia, capacidad de comprender, valorar,
razonar y expresar una decision teniendo en cuenta las opciones
segun los propios valores, y sus potenciales consecuencias es para
una decision concreta, se valora para cada decision concreta.

La competencia se basa en una decision autbnoma orientada a una
finalidad concreta, esta autonomia es la que es un continuum, es decir,
gue aumenta o disminuye en el tiempo en cambio la competencia es,

dicotdmica, para una decision concreta se es 0 no competente.
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La competencia dependera de la madurez, de las capacidades, del
tipo de decision y del contexto en el que se debe tomar la decision,
cuanto mas incierta y arriesgada es una decision, mas capacidades

son necesarias para poder tomarla.

2.2 Desarrollo Cognitivo

La competencia parece estar estrechamente relacionada con la
capacidad cognitiva y ambos términos son frecuentemente usados de
forma intercambiable, aunque no lo son necesariamente. La capacidad
cognitiva incluye el razonamiento abstracto, el proceso légico inductivo
y deductivo, y la complejidad cognitiva, que se asocia con operaciones
formales del desarrollo del estado cognitivo (44). La capacidad
cognitiva es seguramente una condicién necesaria pero no suficiente.
La capacidad cognitiva necesaria aparece durante la adolescencia
aproximadamente entre los 11 y los 13 afios, edad en la que el nifio
demuestra la capacidad para un funcionamiento de nivel mental que
le permite llevar a cabo la resolucién de problemas con conceptos
abstractos.

El desarrollo de una capacidad cognitiva suficiente es necesario pues
no podra alcanzarse la competencia si el menor no es capaz de
entender un procedimiento o terapia, los principales riesgos y
beneficios, o ser capaz de deliberar (44).

Sin embargo, la competencia no depende solamente del nivel
cognitivo que es un factor necesario, pero no suficiente (50) (51), la
competencia incluye poder tomar decisiones de acuerdo a un los
propios valores y plan de vida (52).

El desarrollo cognitivo necesario se basa en gran parte en la teoria de
desarrollo de Piaget, que argumenta que los nifios se desarrollan a
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través de diferentes estados cognitivos y no pueden asumir ciertos
conceptos hasta que no alcanzan el estado correcto.

La idea en la que se basa esta teoria, es que, igual que el cuerpo
humano evoluciona rapidamente durante los primeros afos de vida,
también lo hacen las capacidades mentales.

Estas capacidades evolucionan en forma de etapas diferentes entre
si(Tabla 1), en cada una de las cuales el nifio tiene una manera
coherente y cohesionada de pensar y evolucionar. Lo mas
caracteristico de su teoria es que es la misma persona quien sienta
las bases de su propio conocimiento, dependiendo de cémo organiza
e interpreta la informacion que recibe de su entorno y que este
aprendizaje sigue unos patrones que son iguales para los individuos
de la misma edad.

La primera es la etapa sensorio-motora o sensoriomotriz, va desde el
nacimiento hasta los 2 afios momento en que aparece el lenguaje
haciendo oraciones simples. Esta etapa se caracteriza porque la
adquisicién del conocimiento se hace a través de la interaccion fisica
con el entorno, mayoritariamente con forma de juegos de experim
entacioén que son involuntarios la mayoria de las veces. En esta etapa
el nifio tiene un comportamiento egocéntrico, juegan porque asi
satisface sus necesidades a través de su entorno, ademas empiezan
a ser conscientes que las cosas que no se perciben en un momento
determinado es posible que sigan en su entorno.

La segunda etapa es la preoperacional desde los 2 afios a los 7 afos,
en esta fase se empieza a ganar la capacidad de ponerse en el lugar
de los demas, actuar y jugar siguiendo roles ficticios, pero siguen
siendo egoceéntricos lo que dificulta los pensamientos abstractos y no

siguen todavia un pensamiento logico basado en operaciones
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concretas por lo que no pueden sacar conclusiones ni hacer
operaciones mentales complejas como el adulto, por lo tanto en esta
época se interioriza el entorno con pensamientos magicos .

La tercera etapa es entre los 7 afios hasta los 12 afios, en esta etapa
dejan de ser egocéntricos, se inicia el pensamiento logico siendo
capaces de realizar conclusiones validas siempre y cuando que las
premisas tengan que ver con situaciones concretas.

La cuarta etapa de las operaciones formales, aparece desde los 12
afios en adelante. En este periodo se gana la capacidad para utilizar
la légica para llegar a conclusiones abstractas, puede analizar y
manipular esquemas de pensamiento.

Este ultimo pensamiento operacional formal es el requerido para poder

comprender la informacion sanitaria y tomar una decision.

Coordinacién de la informacion sensorial y las

Etapa sensoriomotriz
repuestas motoras

(02 ehige) Desarrollo de la permanencia del objeto
Etapa pre Desarrollo del pensamiento simbdlico
operacional Egocentrismo

(2-7 afos) 9

Etapa operaciones Operaciones mentales aplicadas a eventos
concretas concretos

(7-12 afios) Clasificacion jerarquica

Etapa de Operaciones mentales aplicadas a ideas
operaciones abstractas

formales (>12 afios) Pensamiento logico y ordenado

Tabla 1. Etapas de Piaget (46)

Para valorar la madurez cognitiva del menor no es necesario realizar
un test de inteligencia, se puede valorar observando su capacidad para

expresarse, para reconocer las consecuencias de una accion, el
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concepto de uno mismo, el sentido del tiempo, la capacidad abstracta
para valorar los riesgos y los beneficios, y el concepto de la realidad
(54).

Sin embargo, el desarrollo cognitivo de los nifios no es tan
inexorablemente lento como Piaget creia, el nifio adquiere a menor
edad la habilidad del razonamiento abstracto y sopesar alternativas
gue son necesarias para tomar decisiones en el &mbito de la salud.
Estas habilidades estan bajo desarrollo substancial entres los 8 y los
11 afos y estan a menudo bien desarrolladas de los 12 a los 14 (55).
Algunas de las criticas a Piaget se basan en que desarrolla su teoria
teniendo en cuenta tan solo el desarrollo intelectual, pero no las
emociones, las relaciones sociales o los talentos imaginativos, sin
tener en cuenta la raza, la clase social, el nivel econdmico, la
enfermedad o la discapacidad.

Si pensamos en la competencia so6lo en términos de atributo personal,
Unicamente relacionada con capacidades personales y genéticas
corremos el riesgo de ignorar el contexto social, implicando que la
habilidad no esta afectada por factores externos.

Como se ha mencionado, ademas de la madurez del menor, hay otros
factores contextuales a tener en cuenta al valorar la competencia:
factores que dependen del menor (su desarrollo cognitivo, el desarrollo
social segun sus experiencias previas en relacién con la asuncién de
responsabilidades, su estado emocional, etc.) pero también de la
familia, la cultura y la religion; y factores dependientes de la situacion
en la que se toma la decision (33).

La tendencia legal y ética a reconocer al menor como persona capaz
de decidir en forma proporcional a su madurez, asi como promover la

participacion del menor en la toma de decisiones, implica una
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formacion especifica de los profesionales sanitarios en el tema vy el
instaurar procedimientos estructurales que ayuden a la valoracion.
Por lo tanto, para saber si un nifio/adolescente es capaz de tomar una
decision sanitaria, el profesional sanitario debera estar formado en
como valorar su competencia.

En la interaccion entre el médico y el paciente, si el paciente es un nifio
y por lo tanto no es completamente autbnomo en la toma de decisiones
meédicas, el deber del médico es de darle la oportunidad de participar

en el proceso de una manera apropiada a su capacidad (56).

2.3 Capacidad Psicoemocional
Ademas de su desarrollo cognitivo, se precisa también de una
capacidad psicoemocional y de una madurez moral (47) para llegar a
la madurez total y ser capaz de consentir en una decision sanitaria,
ademas de otros factores que rodean al menor (48) que también
pueden influir para determinar en qué momento un menor llega a ser
maduro.
Es la capacidad que permite relacionarse con uno mismo y con los
otros. Hasta la llegada de la teoria de Gardner (49) se pensaba que la
inteligencia humana media tan solo capacidades verbales-linglisticas
y matematicas.
Howard Gardner introdujo el concepto de inteligencias mudltiples,
describiendo 8 factores de la inteligencia humana (linguistica, logico-
matematica, musical, espacial, corporal-cinestésica, naturalista,
interpersonal e intrapersonal) y dos tipos de inteligencia, la
interpersonal que es la capacidad para entender los sentimientos e
intenciones de otros e interactuar con ellos y la intrapersonal, como la
capacidad para comprender los propios sentimientos y motivaciones.
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Todos estos signos fueron tenidos en cuenta por Daniel Goleman
quien popularizo esta idea de inteligencia emocional (50). Este autor
da mucha importancia al manejo de estas emociones para el éxito en
la vida, mas alla de la capacidad cognitiva pura.

Entonces signos de inmadurez serian la impulsividad, la agresividad,
la baja tolerancia a la frustracion o la falta de asertividad. Por lo tanto,
el buen manejo de estas emociones indica un buen grado de madurez.
Con lo anterior dicho, es facil deducir que las emociones tal como se
ha postulado puede afectar a la toma de decisiones.

En el contexto sanitario existen muchos procesos o algunas
decisiones que pueden producir en el paciente menor estrés, miedo,
ansiedad y depresion todo ello puede entorpecer el proceso de
razonamiento, la capacidad de entender la situacion, la memoria o la
valoracién de cuales son las posibilidades y son los sanitarios quienes
hemos de tener en cuenta y valorar el papel de estas situaciones en la

decision final, pero no tenemos manera de medir dicha capacidad.

2.4 Madurez Moral

La madurez moral seria la parte en que se fundamentan las decisiones
y que estd basada en principios internos y en la escala de valores
propia que rigen la vida de una persona, pero esta escala de valores
no es posible alcanzarla antes de la adolescencia 'y no aparecen en
una edad en concreto (51).

Los estudios en los que se basan los conocimientos de la madurez
moral se deben a la psicologia evolutiva (52) (53) representada por
Piaget “ Teoria del desarrollo moral de Piaget” y su discipulo Lawrence
Kohlberg “ Teoria del desarrollo moral de Kohlberg”. Las primeras

teorias en el terrero de la psicologia sobre como se desarrolla la
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madurez y la competencia se basan en la teoria del desarrollo moral
de Lawrence Kohlberg (54) (41).

Kohlberg, fue un psicélogo estadounidense nacido en 1927, que, en la
segunda mitad del siglo XX en la Universidad de Harvard, se dedico a
estudiar el modo en el que las personas razonan en problemas de tipo
moral. Sus estudios no se basan en estudiar lo apropiado o
inapropiado de las acciones, sino que lo que su investigacion se
focaliz6 en las normas o reglas que podian observarse en el
pensamiento humano en lo relativo a la moral.

Sus teorias han sido decisivas para el establecimiento de la teoria del
‘menor maduro” y han tenido una enorme influencia en el desarrollo
legislativo, pues demuestran que la mayor parte de adolescentes
alcanzan su madurez moral convencional entre los 13 y los 15 afios.
De todos los factores implicados en la madurez del menor, el
desarrollo del razonamiento moral y ético es uno de los que mas
influye (23).

2.4.1 Teoria del desarrollo moral de Piaget

Haciendo un resumen de su teoria, hemos de distinguir dos fases,

la de la moral heterébnoma y la moral autonoma (55).

e Moral Heteronoma
Las caracteristicas de la moral heteronoma a la que se refiere
Piaget, es una moral impuesta externa, que no corresponde a
un proceso evolutivo interno propio sino al principio la autoridad,
quien manda tiene mas razon. Es una moral estatica, la justicia
se basa en obedecer y evitar el castigo. La caracteristica
principal es el realismo moral, el nifio considera la
responsabilidad segun las consecuencias materiales de la
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accion (justicia retributiva), sin tener en cuenta la intencion de
la misma ni las circunstancias que la rodean. Se confunden las
reglas fisicas y las morales, llegando a creer en la existencia
de sanciones automaticas que emanan de las cosas (justicia
inminente). El realismo moral comienza a superarse, igual que
otras caracteristicas del egocentrismo, alrededor de los 6-7
anos.
e Moral Autbnoma

Se da a partir de los 7 afios, esta moral surge del propio
individuo, se sustituye la justicia basada en la sancién por una
justicia retributiva (basada en la igualdad), no es una moral
estatica y fija, las normas pueden adecuarse a las
circunstancias. En esta etapa la moralidad es el respeto hacia
norma y persona, no impuesto desde el exterior como en el
periodo anterior, sino desde la propia conciencia. Albert
Einstein lo expresd bellamente: “comienza a manifestarse la
madurez cuando sentimos que nuestra preocupacion es mayor

por los demas que por nosotros mismos” (56) (53).

2.4.2 Teoria del desarrollo moral de Kohlberg

Por su parte Kohlberg parte del supuesto de que el razonamiento
0 juicio moral del sujeto se construye a partir de su interaccién con
el medio. Definié que una persona autbnoma se caracteriza por la
capacidad para hacer juicios morales y de formularlos el mismo,
no se conforma con los juicios morales de su alrededor. A través
de diversos estudios longitudinales y de numerosas
comparaciones culturales, la teoria de Kohlberg es mas extensa y

completa que la de Piaget.
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La teoria se basa en tres niveles y seis estadios (Tabla 2). Los
niveles representan diferentes tipos de relacion entre el yo y las
reglas o expectativas de la sociedad:
Nivel 1 o preconvencional (hasta aproximadamente 9 afios): las
reglas y normas se viven como externas al yo, como impuestas
- Estadio 1: egoismo ciego o moralidad heteronomo
- Estadio 2: egoismo instrumental individualista
Nivel 2 o convencional (adolescentes y adultos): el “yo” se
identifica con las normas sociales
- Estadio 1: perspectiva de las relaciones sociales grupales
- Estadio 2: perspectiva de los sistemas sociales
Nivel 3 o postconvencional (minoria de adultos): el “yo”
distingue entre las normas sociales y los propios valores,
concepto de justicia universal, mas alla de los sistemas sociales
- Estadio 1: perspectiva moral de los derechos humanos

- Estadio 2: moralidad de los principios éticos superiores

Tabla 2. La teoria del desarrollo moral de Kohlberg (24)

¢ Nivel preconvencional
Corresponde a la infancia, en el que las normas se viven como
impuestas desde el exterior y es la evitacion del castigo lo que
hace que se cumplan.

¢ Nivel convencional
En esta etapa el nifio intenta ganarse la aprobacion de los
demas y mantener una buena relacion con los otros, por lo que
su conducta se orientard a ello. El individuo se identifica con
las normas y es el propio del adolescente maduro o el adulto.

Normalmente, entre los 11 y 12 afios se produce el paso de pre
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convencional a convencional, la mayoria lo alcanzan entre los
13-15 afos y la estabilidad se da entre los 16-18 afios.

Nivel postconvencional

En él la persona se ajusta de forma voluntaria a las normas,
que se basan en principios éticos interiorizados, donde existe
la posibilidad de hacer excepciones en algunas circunstancias.
Se valora en este nivel, que existen valores y derechos
universales por encima de una sociedad concreta, se
reconocen unos derechos basicos, se establecen unas
prioridades; esta fase la alcanza sélo un reducido nimero de
personas y en edades mas bien tardias.

Para valorar la madurez moral Kohlberg se realiza una
entrevista semiestructurada que consiste en 10 dilemas
morales hipotéticos que expresan valores en conflicto y se pide
a la persona que exponga su juicio y argumentaciéon moral
sobre la decision que tomaria.

Es verdad que en la decision final, en la realidad, no solo entra
en juego el juicio moral sino que en la conducta moral final
también dependera de aspectos afectivos (emociones), y de
otras caracteristicas de la persona, como su capacidad de
autocontrol (caracter) o de la situacion especifica (como la
atmoésfera moral del grupo en el que tiene lugar la conducta),
todos ellos han estado incluidos en los siguientes modelos que
desarrollaron autores neokohlbergianos como Rest, Gibbs o
Gilligan (57) .

Un desarrollo moral correcto precisa de una inteligencia légica
gue permita llegar a una conducta moral final correcta, pero no

va solo, sino que precisa de un desarrollo cognitivo
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concomitante y ademas esta claramente relacionada con la
psicobiografia del individuo, es decir, con los acontecimientos
vitales por los que la persona ha pasado y como ha
reaccionado ante estos. Por ello en algunos casos, los nifios
con enfermedad crénica pueden haber desarrollado estadios
de pensamiento o desarrollo moral més evolucionado a lo que
corresponderia a su edad o a sus compafieros a consecuencia
del proceso por el que han pasado.

Llegar a ser un menor maduro, precisa de una interaccion de
factores culturales y sociales que lo pueden favorecer o
entorpecer, aparte de todas las leyes que reconocen los
derechos del menor para favorecer el desarrollo del menor
nuestra sociedad debe posibilitar la toma libre de decisiones
sanitarias en el marco de aquello que es exigible. Solo
fomentando en los menores la posibilidad de hacerlo y la
exigibilidad llegaran a ser menores maduros y finalmente

adultos autbnomos y responsables.
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3. La participacion de los nifios y adolescentes en las

consultas de pediatria en la toma de decisiones

El nifio y adolescente cuando estd enfermo, segun todo lo anterior
desarrollado, puede participar en la toma de decisiones, si es lo
suficientemente maduro. Tomar una decision casi siempre es complicado,
pero ademas en las decisiones relacionadas con su salud tienen una
implicacion emocional importante.

Lo mas importante para que un adolescente pueda tomar una decision
sanitaria, es que debe querer participar en el proceso, asumir las
consecuencias de la decisiébn que toma de forma coherente con sus
valores personales previamente habiendo valorado las opciones que se
le presentan, entender la informacién que le da el profesional sanitario,
en resumen hablamos de que debe ser pues, una persona competente
en la toma de decisiones expresion de su autonomia personal, que es
como el lado operativo de la autonomia moral.

Este enfoque deliberativo y participativo de la medicina, que se habia
aplicado inicialmente a los pacientes adultos, va progresivamente
incorporandose en los pacientes adolescentes hasta llegar a una
recomendacion firme. En 2014, un grupo de 20 profesionales expertos
en los &mbitos de la medicina adolescente, neurociencias, psicologia del
desarrollo y clinica, sociologia, ética y derecho, se reunieron para poder
establecer una guia de politicas sobre la participacion de los
adolescentes menores en la toma de decisiones autdbnomas en el campo
de la atencion clinica. Se realizaron multiples discusiones formales
basadas en una busqueda bibliografica y en la experiencia de los
participantes, concluyendo que el enfoque deliberativo es el mejor para

evaluar al adolescente (58). Segun este grupo de expertos, la evaluacion
76



Marco Tedrico
de la capacidad de toma de decisiones de los adolescentes debe incluir:
la revision del contexto legal de acuerdo con los principios de la
Convencidn sobre los Derechos del Nifio (14); la relacion empatica entre
el adolescente y el profesional / equipo de atencion médica (59); el
respeto de la etapa de desarrollo y las capacidades del adolescente (36);
la inclusion, si corresponde, de familiares, compafieros, maestros o
proveedores de salud social y mental con el consentimiento del
adolescente (1); valorar los aspectos sociales que influyen en la toma de
decisiones (2); y una evaluacion deliberada y gradual del proceso de
toma de decisiones del adolescente (3). Los factores contextuales y
psicosociales desempefian papeles fundamentales en la evaluacion de
la capacidad de toma de decisiones de los adolescentes.

La comisién estableci6 que la evaluacibn debe guiarse por un
procedimiento bien establecido, y los profesionales de la salud deben
estar capacitados en consecuencia. Estas propuestas son las primeras
desarrolladas por un panel de expertos multiculturales vy
multidisciplinarios.
Teniendo en cuenta, no tan solo la opinion de expertos, sino también de
adolescentes, diversos estudios muestran como los menores enfermos
desean participar mas en la toma de decisiones. En un estudio que se
realizé entre adolescentes de 12 a 19 afios con diferentes enfermedades
cronicas, se llegé a la conclusion que ellos son capaces y estan
dispuestos a expresar sus puntos de vista, teniendo preferencia por
aquellos profesionales que son técnicamente competentes, honestos y
directos, refieren que prefieren ser consultados e informados de su
enfermedad, que sea tenida en cuenta su opinién dado que si ello no se
produce es valorado como una falta de confianza hacia ellos, en cambio
se produce se establece una relacion positiva y de confianza que hara
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gue el enfermo adolescente adquiera una responsabilidad frente a su
enfermedad y mejore la adherencia al seguimiento y tratamiento de la
misma (60).

Maya y cols. (43) enfatizan la necesidad de que la participacion de los
nifos y adolescentes ha de ser rutinaria y habitual en las consultas y que
la toma de decisiones ha de ser personalizada (43), dando importancia a
la autonomia de los nifios tal como ya se remarcaba desde la convencion
sobre los derechos de los nifios del afio 1990 (3), desde ese momento y
hasta hoy el médico se va adaptando progresivamente, no impone, sino
gue promueve que las decisiones relacionadas con la salud del paciente
las tome el mismo basandose en los valores individuales.

Por lo tanto, con la informacion anterior parece que el modelo deliberativo
es el que podria ser mejor para poder establecer un marco de respeto y
promocion de la toma de decisiones del paciente menor de edad, de
forma progresiva y acorde con su madurez.

Hay estudios que nos muestran que los adolescentes prefieren tomar las
decisiones por ellos mismos, aunque sean dificiles y aunque su decision
pueda influirse por sentimientos negativos, a diferencia de los nifios que
todavia no tienen desarrollada la capacidad de expresar como se sienten
(61).

Para poder hacer participar a los menores en las decisiones en las
consultas hemos de conocer como ve su enfermedad un nifio o un
adolescente segun su edad y hemos de saber por qué a partir de una
edad puede ser competente para reconocer su enfermedad y tomar
decisiones sobre ella.

Un niflo muy pequefio tiene una visidn magica de la enfermedad y la
entienden como una “contaminaciéon externa”, los nifios preadolescentes
creen que todas las enfermedades son causadas por gérmenes cuya sola
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presencia es suficiente para enfermar a un nifio. En cambi6 los nifios que
han alcanzado el denominado “estado fisiolégico” (edad >11-12 afios), la
conciben como un proceso causado por “disfuncion” de un organo o
sistema, comienzan a comprender que existen mdultiples causas de
enfermedad, que el cuerpo puede responder de manera variable a
cualquiera o una combinacion de agentes, y que los factores del huésped
interactian con el agente para causar y curar la enfermedad. Esta
secuencia en el desarrollo de la comprension de la enfermedad es
paralela al desarrollo conceptual en otras areas de contenido, como la
causalidad fisica, aunque parece retrasarse un poco (62).

Hacia los 12 afios de edad, se alcanza un estadio del desarrollo cognitivo
denominado” formal-operacional”, en el que el adolescente comienza a
pensar en abstracto, por lo tanto, ya es capaz de entender el concepto
causa-efecto, a considerar factores multiples, a establecer hipétesis, a
prever consecuencias futuras y entender el concepto de probabilidad, etc.
Es decir se adquiere con el tiempo habilidades cognitivas que permite al
nifio formular un plan sistematico para deducir cual es la solucién correcta,
es decir es capaz de buscar diferentes soluciones hipotéticas y acabar
encontrando soluciones correctas (8).
Diversos estudios indican que los chicos en la adolescencia media (14-
17 afos) no presentan diferencias cualitativas o0 cuantitativas
significativas en sus habilidades cognitivas respecto a los adultos (48).
No hay diferencia porque a esta edad surge un fuerte desarrollo
metacognitivo que significa que se es consciente de sus propias
cualidades, caracteristicas y limitaciones de las decisiones. Pueden
controlar la impulsividad y pueden colocar una decision en un contexto
temporal mas amplio. Todo ello se piensa que se debe a que en el
cerebro del adolescente concretamente en el cortex zona prefrontal que
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madura progresivamente para adquirir todas las capacidades de los
adultos (43), la dltima que deben adquirir para considerarse
caracteristicas de adulto es la capacidad de apreciar las consecuencias
de las decisiones o elecciones a largo plazo.

Ademas de los citados, existen otros factores de tipo “experiencial” que
pueden desempeiiar un papel importante en la capacidad decisoria del
nifo, como son su experiencia previa con la enfermedad o el tipo de
educacion recibida, orientada o no a potenciar su autonomia personal(8).
Como ambas cosas se adquieren mediante un proceso progresivo que
dura afos, médicos y padres en las consultas de pediatria deben contraer
el compromiso moral de hacer el ejercicio constante de contar con la
voluntad del nifio para pequefias decisiones, segun su nivel evolutivo con
el objetivo de generar una responsabilidad progresivamente compartida
a través de un proceso gradual de acompafamiento, en dicho
acompafiamiento se debe ofrecer cada vez mayor poder de decision del

menaor.

3.1 El asentimiento del menor

El contar con la opinion del menor en el contexto de las consultas es
una manera de reconocerle desde el punto de vista ético y también
juridico, aunque su opinidn no sea vinculante. Con esta perspectiva es
necesario buscar el asentimiento del menor, concepto que alude al
acuerdo positivo del nifio, que debe comprender en lo posible y de
forma adaptada la naturaleza de la decision. Como hemos dicho antes
no es vinculante y debe firmarse posteriormente el consentimiento
informado los padres o tutores, que postulan como aceptable en lugar

del consentimiento (43).
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Aunque el asentimiento no tenga valor legal es muy importante para el
médico y el nifio, dado que da la oportunidad para ir adquiriendo
experiencia en el proceso de la toma de decisiones en las consultas.
Aunque nos parezca que la decision del menor es poco importante,
como pueda ser elegir el brazo en el que se pincha, es el
reconocimiento de su autonomia y de su capacidad de controlar y
elegir en algunas situaciones, constituyendo un acto de gran valor
ético (7).

3.2 Aspectos que influyen en la competencia del menor
En la practica en la consulta médica, cuando un profesional tiene que
valorar la competencia de un menor para saber si es capaz de tomar
una decision sanitaria tendra que valorar pues la madurez teniendo en
cuenta que es una variable continua y progresiva, y tendra que tener
en cuenta tres puntos fundamentales (36) (63):

e Grado de madurez moral del menor

e Capacidades aplicadas

e Grado de dificultad de la decision: circunstancias, entorno y tipo

de decision

e FEl grado de madurez moral del menor

En cuanto a la valoracion del grado de desarrollo moral hemos
comentado ya los niveles y estadios de Kohlberg, a partir de ellos
posteriormente se desarrollaron varios instrumentos de medida
del desarrollo moral basado en estos estudios ( por ejemplo el
DIT- defining issues test- de James Rest del cual se realizé su
validacion en castellano per Pérez -Delgado i Garcia-Ros), pero

hay que tener en cuenta que son muy largos para el poco tiempo
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gue se tiene en la consulta y se precisa de un entrenamiento del
personal . Por lo que uno de los aspectos de este apartado que
se tendria que tener en cuenta es encontrar un test de cribaje
para la clinica habitual y facilmente corregible (64).

Capacidades aplicadas

En relacion concretamente a la valoracion de la capacidad
aplicada a la toma de decisiones, concretamente la capacidad de
comunicar y entender la informacion, razonar y deliberar, hemos
hallado tan solo estudios anecdoéticos, con muy bajas muestras
poblacionales.

Estos estudios estan basados en distintos criterios de capacidad
definidos por distintos autores que apuntamos a continuacion.
Los primeros criterios que aparecen para poder valorar la
madurez son los criterios de Appelbaum.

Los criterios de Appelbaum de 1988 estan aplicados al ambito de
los adultos, incluyen la comprension de la informacion relevante
para la decisibn a tomar, la apreciacion de la situacion
(enfermedad, eleccién) y sus consecuencias, la manipulacion
racional de la informaciéon y la capacidad de comunicar una
eleccion (Tabla3):

1 Compresion de la informacion

2 Apreciacion de la situacion y de sus consecuencias
3 Manipulacion racional de la informacion

4 Capacidad para comunicar una eleccién

Tabla 3. Criterios de competencia de Appelbaum y Grisso (usado en adultos)
(65)

1. Compresién de la informacién relevante para la decision
a tomar: requiere memoria suficiente para almacenar

palabras, frases, secuencias de informacion, reteniéndolas
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(reteniendo los datos fundamentales sobre la situacion),
adecuada atencion, participacion en procesos intelectuales.
Apreciacién de la situacion (enfermedad, eleccion) y
consecuencias: este criterio se refiere al significado de los
datos y las situaciones (estar enfermo, tener que tomar una
decision, consecuencias) para el paciente. Se relaciona con
la aprensién del paciente, no con lo razonable o no
razonable.
Manipulacion racional de la informacion: supone la
capacidad de utilitzar procesos logicos para comparar
beneficiés o riesgos, sopesandolos y considerandolos para
llegar a una decision. Implica la capacidad para alcanzar
conclusiones légicamente consistentes.
Capacidad de comunicar una eleccién, que permite ser
estable durante el tiempo suficiente para llevarla a cabo.
A partir de estos criterios usados en los adultos Appelbaum
y Grisso disefiaron una entrevista semiestructurada que
permite valorar la competencia en funcion de los criterios
definidos, es el McArthur Competence Assessment Test
(Mac Cat-T) (65) (66) (67), que ha sido traducido y validado
al espafiol (68) (Tabla 4).
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Criterio Subcriterio PP PT
Compresion de la
0-2
enfermedad 0-2
Compresion  Compresion del tratamiento 0-2 0-6
Compresion de riesgos y
beneficios
De la situacion de la
Abreciacic enfermedad 8; 0.4
PTECIACOn ' Ho| objetivo general del i i
tratamiento
Logico-secuencial 0-2
Légico-comparativo 0-2
Predictivo (consecuencias 0-2
Razonamiento derivadas de las posibles 0-8
elecciones)
Consistencia interna del 0-2
procedimiento de eleccion
Eleccion Expresa una decision 0-2 0-2

Tabla 4. Criterios y puntuaciones del Mc Arthur Competence
Assessment Tool-T (68). PP: Puntuacién parcial de cada subcriterio;
PT: Puntuacion total posible del criterio.

Diversos articulos exponen los beneficios de la implicacion de los
menores en las tomas de decisiones, basandose en el uso de los
criterios de Appelbaum, valoran cuales son las razones que
existen para fomentar la participacién de los menores y lograr su
cooperacion (69) entre ellas describen el respeto al menor, sirve
para responder todas las dudas que pueden surgir, lo anterior
evitard malentendidos o resentimientos y ayudarle a saber que
puede esperar, todo lo anterior hara que el paciente reduzca la
ansiedad ante el proceso dado que podemos advertir de los

riesgo y solucionar las dudas, al dejarle participar el profesional



Marco Teodrico

se promueve la confianza e incrementa el cumplimiento de los

planes de tratamiento.

En alguno de ellos, basandose en la resolucion de dilemas

sanitarios segun criterios de Appelbaum, estos muestran mayor

inmadurez en nifios con enfermedad cronica, en comparacion a

nifios sanos (60).

En este papel activo sobre la participaciéon del menor en la

consulta clinica, el Real Colegio de Pediatras de Inglaterra (70)

ofrece una acertada pauta de continuidad de como debe actuarse

en la consulta;

Informar al menor, de forma adecuada a su nivel de
comprensién y proporcional a la decision, ayudando a que el
menor se sienta protagonista en las consultas relacionadas
con su propia salud. Eso implica que los profesionales que
trabajan con el nifio dispongan de registros y habilidades
adecuadas para dirigirse a diferentes niveles de compresion.
Este punto es lo suficientemente importante para que haya
literatura relevante que ha sido reunida por Steward Bussey,
Goodman y Sayitz (1993) (71) y Fitzpatrick et al ( 1995) (44),
todos estos autores refieren qué caracteristicas debe tener la
comunicacién con el menor y de qué manera hemos de
informarlos para que ellos nos entiendan, por ejemplo, debe
permitirse tiempo para que los nifilos respondan, uso de
juguetes o material de juego para ayudar a su comunicacion
ademas, tener en cuenta la edad del nifio ya que para
dirigirnos a los mas pequefios hemos de saber que prefieren
palabras y oraciones mas cortas que les sean familiares y los
conceptos complejos se deben dividir en sus componentes,
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para que sean comprensibles. Debe explicarse la naturaleza
practica del problema y ayudar a los nifios con ejemplos
concretos de los conceptos mas abstractos y mediante
invitaciones a considerar el posible impacto de las diferentes
decisiones posibles sobre si mismos y sobre los demas (44).
Hay articulos recientes, que apoyandose en investigaciones
empiricas refieren que si se toma el tiempo suficiente en
informar y explicar al nifio, este es capaz de tomar decisiones
comparables a la de los adultos (43).

e Escucharlos, a partir de la edad en que sea posible,
acostumbrarnos a preguntar al nifio sobre qué piensa de su
enfermedad o de los tratamientos que estan proponiendo,
con preguntas abiertas y sin pedir que escoja, solo que opine.

e Incluir sus opiniones en la toma de decisiones, cuando
Sus propuestas sean razonadas y coherentes, en todas
aquellas decisiones que sea posible, asumiendo
proporcionalmente la responsabilidad de la decision.

e Considerar al menor competente como decisor principal.
El grado mas elevado es cuando el menor tiene la madurez

para poder decidir.

En la toma de decision sanitaria hay un aspecto muy importante,
como es el grado de dificultad de la decision porque segun la
gravedad de la decision se requerira un grado de competencia y
capacidad cognitiva diferente del paciente. En los ultimos afios,
con la implosion técnica y terapéutica, las posibilidades
decisorias han aumentado notoriamente, con lo que la toma de

decisiones puede llegar a ser muy compleja, siendo necesario en
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algunos casos manejar un amplio numero de factores. Es decir
que cuando la complejidad y el riesgo de la decision son altas, la
competencia requerida para tomar esta decision debe ser alta y
en cambio para decisiones sencillas y de bajo riesgo la
competencia requerida es baja. Por ello, el grado de desarrollo
cognitivo exigible a un menor para la toma de decisiones
sanitarias deberia ser proporcional a la dificultad de la decision
(24).

El referente clasico de la toma de decisiones segun la gravedad,
es la Escala movil de la competencia de Drane (72) (Tabla 5).

Drane refiere que existen distintos grados de competencia y
segun el grado de competencia puede ser capaces de aceptar o
rechazar determinados tratamientos, basandose en si son
capaces de tomar en consideracién las consecuencias de la

decision.

Tipo de

o Facil Mediana Dificil
decision
Competen_ma Baja Mediana Alta
necesaria
Tratamiento de
Tratamiento alto riesgo.
Para eficaz Alto Beneficio/ Tratamiento
consentir beneficio/baj | riesgo medio | incierto de
0 riesgo eficacia
desconocida
Tratamiento
incierto. - Tratamient
P h Trcafan?iento E_eneﬁcm/ ef:civoedeoalto
ararechazar 4o bajo mlsji%o beneficio/bajo
beneficio/alto riesgo
riesgo

Tabla 5. Escala movil de la competencia de Drane (72)
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En esta escala, se evallan las respuestas en tres niveles:

¢ Nivel I: grado de capacidad requerido BAJO.
En este nivel se encuentran pacientes con minimo nivel de
competencia, que pueden consentir tratamiento que son
eficaces y rechazar tratamientos ineficaces. En este nivel
se encuentran, entre otros, los nifilos pequefos (de mas
de 7 afios), siempre que tengan una conciencia basica de
su situacion médica y sean capaces de asentir explicita o
implicitamente a las opciones que se les proponen (48).
Aplicable en las siguientes decisiones:
- Consentimiento en procedimientos con riesgo/

beneficio favorable
- Rechazo de procedimientos con riesgo/beneficio
desfavorable.

e Nivel Il: grado de capacidad requerido INTERMEDIO.
En este nivel estan los adolescentes de 15 -16 afios de
edad, que comprenden su situacion médica y el
tratamiento propuesto y son capaces de elegir segundas
expectativas médicas. Es decir que en este caso, podrian
consentir o rechazar tratamientos de eficacia dudosa (48).
Tipo de decisiones para aplicar:
- Consentimiento o rechazo de procedimientos con

balance riesgo/ beneficio indeterminados.

¢ Nivel lll: grado de capacidad requerido ALTO.

Aqui se encuentran los pacientes con elevado nivel de

competencia y corresponde a los sujetos con mayoria de
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edad legal. En este nivel, se podrian consentir
tratamientos ineficaces y rechazar tratamientos eficaces
(48).

Aplicable en:

- Consentimiento en procedimientos con riesgo/
beneficio desfavorable

- Rechazo de procedimientos con riesgo/ beneficio
favorable.

Grado de dificultad de la decisidn: circunstancias, entorno v tipo

de decision

Por ultimo, el tercer punto que hemos de tener en cuenta para
valorar la competencia del menor, aparte de su madurez y la
gravedad de la decision (36), es conocer los factores
contextuales en la toma de la decision que son dependientes del
menor, dependientes de la familia y cultura y de la situacién
(Tabla 6).
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FACTORES CONTEXTUALES EN LA TOMA DE DECISIONES

DE LA FAMILIA'Y DE LA

DEL MENOR i
CULTURAL SITUACION
e Presencia de dolor, e Afectividad e Relacion
malestar, uso de dentro de la esporéadica
medicacién que altera el familia o de
nivel de conciencia e Soporte familia confianza

e Presion externa del grupo | e “rol“ del menor e Presion

o familia dentro de la asistencial
¢ Estado emocional: estrés, cultura a la qual
miedo, depresiéon pertenece

¢ Enfermedad cronica

e Pensamiento magico
adolescente

¢ Nivel cognitivo

e Desarrollo social

Tabla 6. Factores contextuales en la toma de decisiones (36).

Factores dependientes del menor:

1. Desarrollo cognitivo. Este desarrollo es el responsable
de la habilidad que puede tener el adolescente para
comprender su enfermedad y el tratamiento que requiere.
Las investigaciones que se han hecho sobre la capacidad
cognitiva refieren que existen diferencias en la compresion
en general y sobre todo de sus derechos entre los nifios en
época preescolar o adolescentes (73) (44). Hay una serie

de valoraciones que pueden abordarse en la entrevista
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clinica que nos permitirian valorar el funcionamiento

cognitivo del nifio:

La capacidad de abstraccién permite apreciar los
riesgos y beneficios del tratamiento.

Causay efecto: permite al adolescente ser capaz de
reconocer que tomar una decisibn tiene
consecuencias, ademas de que dichas consecuencias
pueden ser permanentes y otras pueden ser
reversibles.

El yo y los demés: hay que valorar en qué medida el
nifio es 0 no capaz de distinguir las implicaciones para
si mismo o para otros de las consecuencias de sus
decisiones.

Sentido historico: Otro aspecto que se tiene que
valorar en la consulta y nos dara idea de su desarrollo
cognitivo es determinar si el nifio tiene capacidad de
considerar los problemas dentro de un marco
temporal, si ya tiene sentido de pasado, presenta y
futuro. Hemos de detectar si ya es capaz de apreciar
gue él sera diferente en el futuro y que sus decisiones
tendran consecuencia en ese futuro.

Complejidad cognitiva: También hemos de detectar
si el nifio muestra alguna capacidad para el
pensamiento abstracto y si ya acepta que los
problemas tienden a ser multideterminados, si ya es
asi, el niflo podra ser capaz de calcular riesgos-

beneficios de su decision.
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- Prueba de realidad: hemos de determinar en la
consulta si el nifio es capaz de conceptualizar lo
desconocido para que pruebe si las alternativas son
realistas, o bien si los pensamientos o amenazas
desordenadas de los padres podrian perturbar el

sentido de realidad.

2. Desarrollo social: Este es fundamental para la

“voluntariedad” necesaria para el consentimiento
informado. El desarrollo de su propia identidad y la
estabilidad de su escala de valores también influiran en la
estabilidad de sus decisiones. Pero, sobre todo, la
capacidad de un adolescente para implicarse en una
decision médica estara condicionada por sus experiencias
previas en relacion a la adquisicién de responsabilidades.
El estado emocional del adolescente: Especialmente su
grado de ansiedad y depresién influyen en su capacidad
para procesar la informacién, de razonar, participar y de
hacer una eleccién, dado que no se concentran
completamente en los detalles de la informacion, ni pueden
prestar mucha atencion a las conversaciones. El grado de
ansiedad puede ser porque se tenga idea del hospital como
un lugar aterrador o por la naturaleza de la informacion
como le ha llegado el nifio, usando frases como “estas muy
enfermo” o bien confundirlos al darles informacion
contradictoria, todo lo anterior lo pueden hacer los adultos
de forma bien intencionada mintiendo a los nifios en un
intento de protegerlos del malestar. El estado fisico del

joven (si tiene dolor, disconfort o se encuentra bajo los



Marco Tedrico
efectos de alguna medicacion o droga también puede
interferir en la toma de decisiones y en la valoracion de la
situacion.

La enfermedad cronica: En este caso, coexisten factores
gue favorecen la maduracion (intervenciones, ingresos
frecuentes...) con otros que la dificulten (sobreproteccion),
se cree que la competencia esta relacionada con la
experiencia personal que tiene relacionada con la
enfermedad que padecen y esta experiencia hace que
marque las decisiones futuras sobre otras enfermedades o
valoraciones de la salud (8).

Pensamiento magico del adolescente: En esta época
del desarrollo mantienen un pensamiento magico cuya
caracteristica es que es egocéntrico respecto a la
ocurrencia del suceso en este caso de sufrir la enfermedad
(“eso nunca me pasard) o respecto al tiempo (“yo ya lo he
dejado ... desde ayer”), esto hay que tenerlo en cuenta al
explicarle a estos pacientes las enfermedades dado que
pueden no aceptar la situacion, dificultar el entendimiento
y la capacidad de decision En concreto, la perspectiva del
tiempo, la orientacion hacia el futuro, adelanta a medida

gue se progresa a lo largo de la adolescéncia (74).

Factores dependientes de la familiay cultura:

El entorno familiar, cultural y religioso del adolescente
condiciona su capacidad para tomar decisiones, asi como el
estilo de interaccién con el servicio sanitario y la forma de

comunicarse en relacion con la enfermedad. El adolescente
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aprende a decidir dentro de la familia. Asi, en familias donde
se discute mucho, o en las que los padres se involucran poco
en las decisiones familiares, el adolescente decide menos.

Es necesario conocer el soporte familiar que tiene el joven, las
relaciones paterno-filiales, la estructura familiar y el papel en
la misma. La presién del grupo también es un factor a tener en
cuenta. El grupo da seguridad emocional, sensacién de
pertenecer y ayuda a desarrollar nuevos conceptos de si
mismo, amplia sus valores e intereses. Pero también ejerce
cierta presion que puede disminuir la autonomia del que
decide. Y, de hecho, el adolescente es especialmente
vulnerable a la influencia de los comparieros, por ejemplo, en
el momento de tener alguna conducta de riesgo.

Todo lo anterior se reconoce en las utlimas apreciaciones de
Sabatello (43), la personalizacion de la participacion pediatrica
en la toma de decisiones médicas reconoce que la autonomia
de los niflos y muchos adultos es fundamentalmente
relacional. Todos tomamos decisiones dentro de los dominios
psicologicos de nuestras familias y los contextos

socioculturales en los que estamos integrados.

Factores dependientes de la situacion:

El grado de dificultad de la situacidbn asociado con la
incertidumbre que puede implicar tomar una decision puede
dificultar la misma.

Tambien el estrés que puede haber entorno a una situacion

como por ejemplo falta de tiempo por tratarse de una urgencia
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o0 por la elevada presion asistencial o porque haya una falta de
consenso entre las partes implicada puede dificultarla.
Hay otros autores que tienen diversos puntos de vista en la
forma o valoracion de los adolescentes en la participacion en
las consultas de pediatria. Concretamente, hay autores que
definen diversos niveles en el grado de participacion. Por
ejemplo, la Dra Weithorn escribié su tesis basandose en
Meisel, A., Roth, LH i Lidz, C.W. (1977): “la competencia para
realizar decisiones sobre el tratamiento: una comparacion
entre menores y adultos” (1980), el estudio fue disefiado para
examinar la evaluaciéon de la competencia en la toma de
decisiones segun las diferencias de edad en la evaluacién de
la competencia para decidir.
Estos autores proponian seis factores a tener en cuenta para
el profesional en la consulta y que en general implican que el
paciente sea correctamente informado de la cuestién sobre la
cual tiene que decidir:
1. La naturaleza del problema
2. Descripcion de los tratamientos alternativos
3. Los beneficios esperados de estos tratamientos
4. Los riesgos, molestias, efectos secundarios de estos

tratamientos

5. Las consecuencias de la falta de ser tratado
La Dra. Weithorn se basa como hemos dicho en los estudios
de Roth. Estos estudios son de finales del siglo pasado
concretamente de 1997, basados en el debate que se inici6 en
EEUU sobre los criterios necesarios para considerar, a un
individuo tanto mayor o menor de edad como competente.
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Este debate que se inicid en el ambito legal y trascendié al
ambito bioético y clinico. En dichos estudios revisaron los
criterios méas utilizados en las sentencias judiciales para
considerar una persona competente y los agrupan en 5
capacidades:
1. Expresar una eleccion
2. Tomar una decision razonable comparada con un criterio
de la persona razonable
Realizar una eleccion basada en motivos racionales
Comprender el proceso de toma de decisiones con sus
riesgos y beneficios
5. Comprender de forma real y completa del proceso de
decision
Con todos los estudios anteriores y los de Roth, la Dra.
Weithorn (75) establece tres niveles de participacion:
1. Informacion sobre la enfermedad, el tratamiento y los
procedimientos médicos
2. Decisibn compartida con los padres/tutores,
colaboracion con los cuidadores
3. Decision autonoma
Ademas, cred un cuestionario con casos hipotéticos en los que
el menor tenia que elegir entre diferentes tratamientos,
valorando su respuesta segun los criterios de Appelbaum.
El inconveniente que presentan es que se corrigen mediante
criterios cualitativos, lo que dificulta su aplicabilidad en la
practica clinica. Es un trabajo interesante pero dura

demasiado y ademas poco aplicable en la practica clinica.
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No hay estudios posteriores con muestras mas amplias que

puedan validar la entrevista o utilizarse como instrumento

estandarizado

Como recomendaciones de consenso tenemos las de la

British Medical Association & the Law Society (1995) (24) que

nos indican qué deberiamos tener en cuenta para la valoracion

de la competencia del menor:

1. Capacidad de entender que hay una eleccion y que esta
eleccion tiene sus consecuencias.

2. Habilidad para hacer la eleccién, incluyendo la posibilidad
de elegir a otra persona para realizar la eleccion del
tratamiento.

3. Capacidad de comprender la naturaleza y propodsito del
procedimiento

4. Capacidad de entender los riesgos y efectos secundarios
Capacidad de entender las alternativas al procedimiento y
el riesgo asociado a ello, asi como las consecuencias del
no-tratamiento.

Por dltimo, autores como Olszewski y Goldking sugieren que

la participacion ha de ser una posicion predeterminada,

siempre han de participar. Y crearon un esbozo para evaluar
cuando y como un paciente pediatrico puede participar en la

toma de decisiones (73) (Tabla 7).

97



Tesis doctoral — Maria Alba Gairi Burgués

1. Revaluar continuamente cada situacion

2. Optimizar el entorno

Se ha visto que el desarrollo y la maduracion cognitiva influye en

las decisiones relacionadas con la investigacion. Las reacciones

de los nifios dependen mucho del estado emocional, por eso es

importante el entorno. Por dltimo, es importante la participacion

de un equipo multidisciplinar.

3. Determinar la comprensidn del paciente de su situacion

clinica, preocupaciones y preferencias:

Que entiende de su situacion clinica

Miedo en un futuro

Objetivos y hechos importantes del paciente
A que esta dispuesto a renunciar y a que no

Como seria un buen dia

4. Organizar los factores basados en le limite y en el

gradiente, que son variables que afectan cada decision y

gue se han de evaluar conjuntamente:

Basadas en el limite: edad, pronéstico y riesgo/ beneficios
anticipados

Basados en el gradiente: madurez; conocimiento médico y
experiencia; estado psicoldgico; preferencia, cultura y
valores; prondstico, objetivos del paciente y la familia
Objetivos médicos

Riesgos y beneficios anticipados

Tabla 7. Esbozo propuesto por Olszewski i Goldking para evaluar la

participacion de los menores en las decisiones médicas (73).

Un aspecto final que ha surgido en los ultimos articulos es la

idea de que el médico profesional que trata a nifios no solo

debe evaluar al paciente su competencia para la toma de
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decisiones sanitarias sino que como se ha dicho en la
literatura previa, dado esta capacidad se adquiere de forma
progresiva, hay autores que dan al profesional la capacidad de
ensefiar a tomar decisiones. En los resultados de las
enquestas y test no definen normalmente las decisiones como
malas o buenas por la decision final sino que una buena
decisiébn es aquella que se ha tomado tras una buena
deliberacion, una percepcion de lo personal y una justificacion
razonable. Por lo tanto es eso lo que debe poder ensefarse,
sobre todo es importante en los adolescentes para que puedan
tomar decisiones no dejarse llevar por las presiones del
entorno y pensar que hay decisiones malas o buenas y eso es
lo que podria ser ensefiado en las consultas (76) . Por ello se
aflade una columna al esbozo de Olszewski y Goldkind (76)
(Tabla 8).

Diferencia entre las buenas y las malas decisiones y la
influencia de diferentes factores.

Necesidades de deliberacion estricta.
A Oportunidad para reflexionar con otros miembros del equipo.
C Aclarar informacion y possibles opciones.

Facilitar recursos y estrategias para promover una toma de
decisiones predeterminas.

Tabla 8. Columna adicional al esbozo de Olszewski i Goldkind
enfocado a ensefiar como abordar las decisiones médicas complejas
(76)
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4. El menor con enfermedad cronica

Es importante valorar de forma diferenciada el menor con enfermedad
cronica, pues el hecho de la misma enfermedad puede influenciar
algunas de las variables de su desarrollo.

El niflo con enfermedad cronica desarrolla diferentes estrategias de
afrontamiento ante su enfermedad, y estas estrategias pueden influir en
el desarrollo de la madurez necesaria para la toma de decisiones
sanitarias.

Las habilidadades de afrontamiento para desarrollar una vida saludable,
se describieron en un encuentro de la OMS en 1993 (77) en el programa
de “Habilidades para una vida saludable”. Se definen como ‘“Las
habilidades para la vida son capacidades para adoptar un
comportamiento positivo que permita abordar los desafios de la vida
diaria, mantener un estado de bienestar mental y ser capaz de adaptarse
a la interaccion con las demés personas, con el entorno social y cultural
de uno mismo.”

El hecho de vivir con una enfermedad cronica puede alterar el correcto
desarrollo de habilidades basicas, por ejemplo, por sobreproteccién, en
gue el menor puede presentar impulsividad, agresividad, baja tolerancia
a la frustracion o falta de asertividad. Estos son rasgos normales de nifios
de determinada edad, pero pueden mantenerse en nifios enfermos, que
por las mismas caracteristicas de la enfermedad se proteja y evite la
socializacion. Asimismo, hay que tener en cuenta que algunas de estas
caracteristicas de inmadurez pueden estar también presentes en adultos,
en una sociedad poco reflexiva que favorece la inmediatez, la prisa, la
resolucién de conflictos con estrategias agresivas. Este comportamiento

poco reflexivo no favorece el desarrollo de la capacidad de autonomia
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para que el paciente pueda tomar una decision madura sobre su salud.
Por ello hay que resituar el concepto de la madurez emocional del menor
en el contexto socio-cultural presente en este momento y favorecer su
desarrollo y el apredizaje de esta habilidad en el contexto de esta
sociedad actual.

En el nifio con enfermedad crénica, aparte de este desarrollo emocional
del menor tambien tendremos que tener en cuenta su estado afectivo. Un
grado elevado de estrés, ansiedad o un componente depresivo van a
entorpecer el proceso de razonamiento, dificultando la capacidad de
entender la situacion, la memoria o la valoracion de las posibilidades.
Aunque en la mayoria de los casos no sera necesario, en algunos puede
ser necesaria una exploracion psicopatolégica mas completa.
En el contexto sanitario existen numerosos procedimientos o decisiones
qgue implican un grado elevado de ansiedad, miedo o situaciones
altamente estresantes, tanto en menores con adultos. Mayoritariamente
en los nifios las reacciones que tienen dependen mucho del estado
emocional, por ello es importante la valoracién del entorno, conocer el
tipo de relacion del menor con sus padres, si existe soporte afectivo y de
confianza, todo ello puede estar implicado en la decision final del menor
delante de su enfermedad.
Por tanto, es necesario que el profesional sanitario tenga en cuenta estos
factores, principalmente en situaciones que los hagan aflorar y valore de
forma adecuada el peso que puedan tener en la decision final, osea es
importante determinar la compresion de la situacion clinica
preocupaciones y preferencias.
En el nifio con enfermedad cronica y de prondstico grave, es posible
realizar una adaptacion del abordage que propone el cirujano Attul
Gawande en su libro “Being mortal: medicine and what matters in the end”
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(78) adaptando las cinco preguntas para la toma de decisiones al final de
la vida (73) (Anexo 2):
1. Qué entiende de su situacion clinica
Miedos en un futuro
Objetivos y hechos importantes para el paciente

A qué esta dispuesto a renunciar y a que no

a r 0N

Como seria un buen dia

Aungue estas preguntas son formuladas para un contexto de gravedad,
pueden adaptarse a adolescentes con enfermedad crénica, para conocer
su vivencia de trastorno. Es importante en este caso poder ofrecer al
adolescente un abordaje personal, diferenciado de los padres en que
pueda expresarse, en el que se pueda confrontar expectativas poco
realistas o consecuencias futuras.

Hay que tener en cuenta que el “pensamiento magico “adolescente, con
el “esto no me pasara”, si no se aborda adecuadamente puede dar lugar
a incumplimientos del tratamiento, al pensar que nada puede afectarles,
esto hace que haya la posibilidad de que si tienen una enfermedad
cronica no sigan el tratamiento. Es necesario explorar este tipo de
pensamiento en la valoracién de la madurez (17), que pueden afectar y
dar lugar a un retardo de la maduracion.

En contraposicion, hay autores que creen que los nifios con enfermedad
cronica, por la vivencia y experiencias de enfermedad, pueden haber
desarrollado estadios de pensamiento moral mas evolucionado a lo que
corresponderia a su edad o a sus compafieros a consecuencia del
proceso por el que han pasado (43).

Contrariamente nifios sobreprotegidos pueden tener dificultades para su
desarrollo moral. El mismo Kohlberg comenta: “de mayor importancia que
los factores relacionados con la estimulacion del estadio cognitivo son los
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factores de la experiencia social general y la estimulacion, a lo que
llamamos oportunidades de toma de rol” (56).

El gran reto actual sobre el menor maduro es la incorporacion en la
valoracion diaria en nifios y adolescentes con enfermedad tanto aguda
como croénica de su grado de competencia acorde al grado de madurez
para poder participar en la toma de decisiones.
El desarrollo biolégico, psicologico y social estdn muy interrelacionados
y en un determinado momento uno puede afectar el desarrollo de otros
dominios (79), se sabe que los cambios que se producen a esta edad
tanto fisiolégicos como psicosociales pueden tener un impacto sobre la
enfermedad.
En el caso de las patologias cronicas existen factores que favorecen la
maduracion, las intervenciones, ingresos previos... pero otros que la
dificultarian entre ellos, la relacién que se pueda establecer entre padres
y el nifio, como la sobreproteccion.
La estimacién de la competencia por parte de los padres es buena
cuando padres y nifios estan de acuerdo. En cambio, la competencia se
convierte en algo crucial cuando estan en desacuerdo. Cuando los nifios
llegan a la misma decision que los adultos, la madurez podria confundirse
con obediencia o dependencia. Sin embargo, cuando los nifios disienten
pueden ser considerados como alocados inmaduros.
La competencia es usualmente cuestionada cuando existen conflictos
entre los nifios y los adultos, cuando el estrés, la ansiedad o el enfado
pueden complicar facilmente la evaluacion de la habilidad del nifio (80).
Aungue los nifios son el centro de la atencion, estan bajo la influencia de
los adultos que conviven con ellos y de los sucesos que ocurren a su
alrededor. Los nifios estan influenciados por su casa, por su familia, la
escuela, los amigos, la enfermedad y el tratamiento, los profesionales
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sanitarios y el hospital. Por lo tanto, la clase social, los ingresos familiares,
la etnia, el numero de nifios en la familia, la edad de los padres, la
educacion y otros factores en la casa y familia pueden afectar en la toma
de decision.

Otro factor que hemos de tener en cuenta que puede afectar a la toma
de decisiones es la relacion personal que se establece entre los adultos
y el nifio enfermo, algunos adultos pueden intentar proteger a los nifios
de realidades duras, tales como el conocimiento de sus enfermedades.
Los nifios pequefios dependen de sus padres para interpretar y explicar
los detalles médicos. El modo en que cada familia habla de la informacion
o la oculta, o comparte las decisiones o no, afectaré a la forma en que el
nifio respondera a las decisiones médicas.

Evitar hablar del tema puede ser conveniente para los adultos, pero
menos para los nifios ya que se les niega la opcion de ser informados,
muy importante en el proceso de decision sanitaria.

Los padres influyen sobre la madurez del nifio cuando premian o castigan,
y que ello se realiza de forma proporcionada a las expectativas de los
padres sobre sus hijos. Los estudios demuestran que los nifios cuyos
padres esperan de ellos que sean responsables, responden bien y se les
confian mayores responsabilidades adultas, mientras que los nifios
cuyos padres los perciben como inmaduros se mantienen como tales y
su resistencia es percibida como necedad o rebelion, afectando al
desarrollo de su madurez concretamente en su independencia. Por su
parte los niflos competentes usualmente saben qué adultos fomentan sus
habilidades, tratAndolos como personas maduras, con ello podemos
deducir que la competencia no es una habilidad Unicamente individual,
sino que esta relacionada con los otros, entendiendo los otros no solo
como los tratan y perciben los padres sino como se relacionan y ven su
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entorno. En los enfermos cronicos se ha valorado esta situacion y se ha
visto que por ejemplo, un nifio con distrofia muscular aprende mucho
sobre su futuro de su hermano mayor (si lo tiene y esta afectado de la
misma enfermedad) y de los amigos que tienen la misma enfermedad (37)
(81), es decir aprende de su enfermedad.

Por lo tanto, algunos profesionales consideran que los nifios con
enfermedades crénicas son mas maduros, ya que han madurado debido
al sufrimiento y serian capaces de tomar decisiones dificiles, por ejemplo,
sobre cirugias preventivas vitales, que no serian capaces los nifios sanos
o0 sin sintomas dado que han tenido vivencias y experiencias diferentes.

De todo lo anterior existen pocos estudios sobre la participacion real de
menores en la toma de decisiones, si es cierto que en la literatura
anglosajona se encuentra abundante literatura en cuanto a material de
informacion, herramientas y documentos para promover una adecuada
informacién a menores que pueda ayudar a toma de decisiones.

En uno de los estudios mas amplios (82), se interroga a un grupo de 120
nifios de 8-15 afios, pendientes de intervencion quirdrgica electiva, sobre
a qué edad se consideraban suficientemente mayores para elegir,
realizandose la misma pregunta a sus padres. La edad que consideraban
los menores (14 afos) diferia muy poco de la de sus padres (13,9 afos).
La misma pregunta se realizé a un amplio grupo de nifios sanos y sus
padres. La edad establecida fue superior al grupo anterior: 15y 17 afos,
respectivamente. Posteriormente se interrogaba a un grupo de médicos
sobre a qué edad consideraban que sus pacientes podian tomar una
decision madura respecto a una intervencién quirdrgica programada y la
respuesta fue una cifra mucho menor que la que consideraban los

mismos menores 0 sus padres, 10,3 afos. La diferencia de valoracion
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sobre la capacidad entre los menores o sus padres y los profesionales es
por tanto bastante significativa.

En relacion a nifios con enfermedad crénica, en un estudio con nifios
diabéticos (38), se pregunté a profesionales que controlaban dichos
pacientes (médicos, enfermeras, psicologos) a qué edad esperaban que
sus pacientes pudieran asumir 38 habilidades diferentes relacionadas
con la diabetes. La edad esperada para identificar una hipoglucemia era
la habilidad que se asumia que antes debian adquirir (6,5 afios), pero
otras tareas (ajuste de insulina, planificacion del ejercicio, dieta) se
consideraban mucho mas tardias, sobre los 14 afios. Cabe destacar que
encontraron una considerable variabilidad en las respuestas dichos
profesionales, asi como importantes diferencias entre miembros del
mismo equipo, de forma que los médicos consideraban una edad mucho
mas tardia para la mayoria de items en relacion al personal de enfermeria
o los psicologos del equipo. En un estudio posterior de los mismos
autores, se preguntd a los padres de nifios diabéticos a qué edad
consideraban que podian ser autosuficientes para asumir dichas tareas.
Las edades aportadas por los padres diferian de la aportada por los
profesionales, considerando los padres en la mayoria de los casos una
edad superior para asumir la gran mayoria de tareas, con una media de
un afio mayor. Los resultados de estos estudios muestran sustanciales
diferencias entre la creencia de la capacidad que tienen los menores en
la adquisicion de habilidades para su control autosuficiente de la diabetes
por parte de los distintos profesionales y padres.

En un estudio del 1996 investigaban los roles de los padres y los nifios y
adolescentes en la toma de decisiones relacionadas con la salud; todos
los nifios de este estudio con escoliosis fueron involucrados en el proceso
de la toma de decision; todos ellos, tanto padres como pacientes,
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reportaron estar satisfechos con el proceso. En el mismo estudio los
padres de nifios con fibrosis quistica se consideraban a si mismos
involucrados en la toma de decisiones sobre el tratamiento respiratorio
en el domicilio. Los padres reportaron que a los nifios se les permitia
tomar algunas decisiones sobre el manejo diario de su enfermedad o
sobre cuando seria necesaria una hospitalizacién. Algunos padres
guerian que los sanitarios incluyesen a sus hijos en la toma de decisiones,
pero otros no querian por miedo a potenciales consecuencias negativas
(83).

En otro estudio similar, de padres y pacientes de entre 3 y 18 afios con
cancer, tanto padres como pacientes expresaban su deseo de ser
incluidos en los pases de visita. Los padres sin embargo a menudo
preferian que sus nifios no fuesen incluidos por miedo a que la
informacion fuese perturbante, una percepcion que no era consistente
con la que tenian los propios nifios (84).

En general, cuando se pregunta a los propios nifios o adolescentes con
enfermedades cronicas estan intensamente interesados en participar en
las decisiones o sobre su salud (45).

Otro estudio, basandose en la resolucion de dilemas sanitarios segun
criterios de Appelbaum, muestra mayor inmadurez en nifios con
enfermedad crénica, en comparacion con nifios sanos argumentando que
la enfermedad puede disminuir la capacidad de los nifios al ser causa de
depresion y de sobreproteccion por parte de los padres. Sin embargo, un
estudio posterior, en el que se compara la competencia para decidir en
ninos sanos y en nifos VIH+ de entre 7 y 17 afos no encuentra
diferencias significativas, aunque el grupo de nifios enfermos presenta

peor puntuacion en la adaptabilidad emocional (85).
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En un estudio realizado en el 2008 en el que se interroga a pacientes
adolescentes con enfermedades cronicas (fibrosis quistica, artritis
idiopatica juvenil, enfermedad inflamatoria intestinal y enfermedad de
células falciformes) y a sus padres sobre la toma de sus decisiones
sanitarias, interrogando sobre 3 diferentes modelos: modelo paternalista,
en el que el médico asume un rol autoritario en el que informa al paciente
sobre el procedimiento a seguir, sin el input del paciente; el modelo activo
o toma de decisién informada en el que el médico transfiere los
conocimientos médicos al paciente el cual es capaz de tomar una
decisién independiente; y por ultimo el modelo de decision compartida en
el que paciente y médico trabajan juntos para tomar una decision) los
autores del estudio se encuentran con la sorpresa de que so6lo el 37% de
los adolescentes y el 36% de los padres preferian tomar decisiones
compartidas. En general, la mayor proporcién de adolescentes (46%) y
padres (53%) preferian decisiones pasivas comparando con decisiones
activas o compartidas (86). Se debe tener en cuenta que el modelo
totalmente activo por parte del paciente es practicamente imposible, pues
el médico cuando informa de las opciones y sus consecuencias no es
nunca totalmente aséptico y siempre acaba por dar parte de su opinion
en la informacion que ofrece.

Se realizaron también dos estudios de competencia de consentimiento
de los nifios que comprendian los cuatro criterios, establecidos por Turrell,
utilizando la herramienta de evaluacion de competencias de MacCat-T se
realizd un estudio comparativo sobre la competencia para dar el
consentimiento en adolescentes con anorexia nerviosa y en
adolescentes considerados sanos, es decir sin compromisos por ningun
transtorno o enfermedad, y encontro diferencias de grupo: los
adolescentes con anorexia nerviosa tienden a experimentar mas
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problemas en el razonamiento sobre el tratamiento que los controles
sanos (87).

Un reciente metanalisis (11) recoge todos los estudios sobre la
participacion de nifios en la toma de decisiones sanitarias concluyendo
gue, aunque hay suficiente evidencia para afirmar que involucrar a los
nifios y jovenes en la toma de decisiones tiene repercusiones positivas
en la salud de los mismos, no hay evidencia clara de que este proceso
se esté dando en la préactica clinica habitual en este momento en nuestro

ambito sanitario.
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5. Herramientas para la valoracién de la madurez

La competenciay por tanto la madurez del menor no se evalua en general
de manera estandarizada, a pesar de que hay diversos instrumentos
validados y utilizables, pero con poca aplicacion en la practica clinica (63).
La participacion del menor en los procesos de toma de decisiones debe
realizarse de forma acorde con su grado de madurez, su valoracion es
un factor clave y es importante tener en cuenta que ésta debe realizarse
en un contexto sanitario.

En el caso del adulto la competencia se le presupone y, en todo caso, se
tendrd que demostrar la incompetencia o incapacidad. En cambio, en el
menor lo que hace falta probar es su competencia.

Al valorar la competencia de un menor que debe tomar una decision
sobre su propia salud, se debe tener en cuenta la valoracion de sus
facultades como hemos dicho en un apartado anterior (su nivel cognitivo
- que es necesario, pero no suficiente, sus capacidades aplicadas a la
toma de decisiones, y su desarrollo moral), el tipo de decisiéon que debe
tomar y el contexto en el que debe tomar la decisiébn. Como comenta el
profesor Diego Gracia “ El error clasico ha sido considerar inmaduro a
todo el que tenia un sistema de valores distinto del nuestro” (23).

Como se ha comentado, para valorar la competencia de un menor, es
necesario valorar el grado de madurez del menor, el grado de dificultad
de la decision y el contexto en el que se toma esta decision (36).

Este enfoque es integrador, ante enfoques mucho mas reduccionistas en
gue por ejemplo se basan tan solo en la valoracion de la inteligencia.
Alderson, por ejemplo, comenta como algunos médicos plantean
problemas mateméaticos a sus pacientes para valorar su competencia.

Los maestros de los hospitales, en los que ejercen estos mismos médicos
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estarian en desacuerdo, considerando que ellos comprobarian qué es lo
gue el nifio ha entendido sobre un tratamiento propuesto, y afirmando
qgue el médico deberia hacer preguntas sobre el tratamiento explicado
para ver si tienen sentido las respuestas. Otros (incluidos cirujanos y
psicologos) refieren que se guian por las preguntas de los propios nifos,
valoran si éstos preguntan sobre lo que va a suceder y cdmo les podria
afectar, considerando que la verdadera competencia conlleva responder
a lo propuesto, planteando preguntas al mismo tiempo (80). Algunos de
los pacientes quieren decidir de forma individual, otros quieren compartir
la decision y otros quieren que sus padres y sus médicos tomen la
decision por ellos.

La valoracion de la madurez del menor y la promocion de su participacion
en la toma de decisiones requiere que los profesionales sanitarios estén
formados en la adquisicion de las habilidades necesarias para la
promocion de la toma de decisiones.
Aqui es donde nos surgen las dudas de como decidir si un paciente tiene
esta capacidad, 6sea, si es lo suficientemente competente para aceptar
gue se le realice su propio tratamiento. En los adultos, se considera que
el paciente sera competente cuando tenga la capacidad de tomar
decisiones de tratamiento sobre su propio comportamiento. La capacidad
esta presente si se cumplen estos criterios: habilidad para comprender y
retener informacién y capacidad para sopesar esa informacion en la
balanza para llegar a una eleccion.
En el caso de los nifos, los sanitarios que valoran la madurez del nifio se
ven inevitablemente afectados por la respuesta amigable o nerviosa del
Nnifo, y por sus propios prejuicios.
Se debe tener en cuenta que la experiencia previa es un tiempo de
aprendizaje, maduracion y ganancia de confianza, de manera que los
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resultados de los tests de competencia podrian variar de semana a
semana ya que las personas no son estaticas.

Existen instrumentos de medida del grado de madurez moral en menores
disefiados a partir de los estudios de Kohlberg, pero que tienen una alta
complejidad para ser aplicados en la practica clinica diaria. Entre los
instrumentos de medida, los mas utilizados son la Entrevista sobre el
Juicio Moral (MJI) de Kohlberg y el Cuestionario de Problemas
Sociomorales (DIT) de Rest (36).

Ambos tests son largos tanto de administrar como de interpretar, por lo
gue se hace dificil su uso en la préactica clinica diaria. James Rest, que
fue discipulo de Kohlberg, disefid esta prueba, el Defining Issus Test
(DIT), en el 1979 para medir el razonamiento moral, no la conducta moral.
Formula una serie de dilemas de naturaleza hipotética para generar
conflictos cognitivos entre valores. En este test no hay estadio 1 de
Kohlberg, por no considerarlo imprescindible para hacer la prueba. EL
DIT mide una puntuacidbn de razonamiento postconvencional, una
puntuacion global de madurez global y una escala de control.

Tal y como se ha anotado previamente, el grado de competencia
requerida para tomar una decisién depende de la gravedad de la misma:
cuando la complejidad y el riesgo de la decisidn son altos, la competencia
requerida para tomar esta decision ha de ser alta. Cuando las decisiones
son sencillas y de bajo riesgo, la competencia requerida es baja.

Por lo tanto hasta el momento se tenia claro que el estudio de test para
valorar la competencia para consentir en tratamientos habia avanzado
poco en la dltima década, algunos articulos y estudios ya recomendaban
realizar estudios en cuanto a evaluar instrumentos de evaluaciones
estandarizados que cubrieran todas las dimensiones relevantes de la
competencia y que cubrieran la poblacion desde los 7 a los 18 afios (8).
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Des de la Universidad de Lleida, se ha creado un test de facil aplicacion
y correccion llamado “Escala de maduracion de Lleida” (T9) Ev Ma Me
basado en los dilemas morales de Kohlberg. (74) (64) (88).
Asi la preocupacion del profesional al final de todo es saber si un nifio o
adolescentes es capaz de tomar una decision sanitaria, para ello tendra
gue saber valorar su competencia, basandose en la madurez moral, ya

comentada, las capacidades aplicades, contexto y tipo de decision.
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Justificacion

JUSTIFICACION

Este estudio nace del cambio que se ha producido en la relacion del
médico-paciente, y del interés en conocer concretamente como puede
influir esta relacion en el paciente menor en el momento de dejarlo

participar en las decisiones médicas que le conciernen.

Nos hallamos ante un tema, la madurez del menor ante las decisiones
sanitarias, con muy pocos estudios en nuestro ambito, pero que presenta
una gran importancia en la clinica tanto en enfermedad aguda como

cronica.

La importancia de este estudio radica en la necesidad de demostrar si el
profesional sanitario que trata a nifios entre los 12 y los 16 afios es capaz
de valorar de forma correcta la madurez del adolescente, dado que la ley
nos dice que en esta franja de edad pueden ser capaces de tomar
decisiones si son lo sufientemente maduros, y es a criterio del profesional
gue trata al adolescente quien debe tomar la decision de si es o no lo

suficientemente maduro.

Pero esta valoracién de la madurez del menor en la toma de decisiones
sanitarias debe realizarse en la practica clinica asistencial, por lo tanto,
el médico que trata al paciente precisa de herramientas para hacerlo que

no interfieran en la consulta.

Nos planteamos en el siguiente estudio valorar si los pacientes afectos
de enfermedad crénica o aguda difieren en su grado de madurez
respecto a adolescentes sanos. Es decir, sila madurez es modificada por
la enfermedad y si es diferente en los afectos de enfermedades agudas

0 cronicas.
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Los pacientes que son valorados en el estudio son aquellos que estan
diagnosticados de patologias crénicas mas prevalentes en la infancia o
con alto impacto socioemocional como diabetes, asma, trastornos de
salud mental (TDAH), patologia que precise rehabilitacion y los que lo
estan de patologia aguda ingresados o valorados en las consultas de

atencion primaria de pediatria.

En cuanto a la madurez del menor que hemos de valorar para dejar que
el adolescente participe en las decisiones sobre su enfermedad hemos
encontrado en la bibliografia que puede ser modificada por la vivencia
personal, es decir que la enfermedad seria una vivencia personal que
modificaria la madurez y influiria en la capacidad de la toma de

decisiones del menor.

118



Hipétesis

HIPOTESIS

119






Hipétesis
HIPOTESIS

1. El grado de madurez del menor, ademas de estar asociado con la

edad y el sexo, esta asociado a la presencia de una enfermedad.

2. Seria posible que la experiencia vital de sufrir una enfermedad
pudiera modificar la madurez del nifio, concretamente si esta es
cronica, podria hacer que estos nifios pudieran ser mas maduros
gue los nifios de su misma edad sanos y también que aquellos que

tienen una enfermedad aguda.

3. La madurez del menor dentro de estos grupos de nifilos con
patologia aguda o crénica, depende de otras variables como la

edad o sexo.

4. La apreciacion subjetiva de la madurez por los padres y los
profesionales se correlaciona con la madurez determinada por el

test .
5. El test aplicado para valorar la madurez es factible utilizarlo en la

practica asistencial diaria por los profesionales de la salud para

poder decidir si el adolescente es 0 no maduro.
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Objetivos

OBJETIVOS

Obijetivo principal:

e Determinar la madurez de un colectivo de menores, ya sea con

enfermedad aguda o cronica, en el contexto sanitario.

Obijetivos especificos:

- Comparar el grado de madurez que muestran los menores en el
contexto sanitario en relacion a la valoracion previamente

realizada en el ambito escolar en menores sanos.

- Analizar la posible asociacion de factores como la edad y sexo con

la madurez.

- Determinar la correlacién entre la madurez del menor y diferentes

enfermedades o trastornos, ya sean crénicos o agudos.

- Determinar la correlacion entre el grado de madurez del menor y
el que creen que tiene tanto el profesional que trata al paciente

como sus padres.

- Evaluar la correlacién entre padres y profesionales, respecto a la

determinacion de la madurez del menor.

- Valorar la factibilidad del uso de un test de maduracién del menor

en el contexto sanitario clinico.
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METODOLOGIA

Disefio y ambito del estudio

Estudio prospectivo, observacional, transversal y analitico sobre
adolescentes entre 12 y 16 afios de edad, afectos de patologia aguda y
cronica, realizado entre agosto de 2014 y julio de 2018.

Este estudio corresponde a la tercera fase de un amplio proyecto sobre
la valoracién del menor maduro. La primera fase fue el disefio del test 'y
prueba piloto (72), y la segunda fase corresponde a la valiadacion en la
poblacién diana de 12 a 16 afios, en poblacion sana.

Los nifios que se incluyeron en el presente estudio fueron adolescentes
entre 12 y 16 afios que estaban diagnosticados de enfermedades
cronicas (asma, diabetes, pacientes en tratamiento con rehabilitacion,
salud mental) y pacientes afectos de enfermedad aguda.

La recogida de datos se hizo en los pacientes con patologia aguda
ingresados en la planta de pediatria del Hospital Universitari Arnau de
Vilanova de Lleida y en 2 centros de Atencién primaria: Un centro de
primaria de ambito rural (CAP de Balaguer) y un centro de primaria
urbano (CAP 11 de setembre).

La recogida de datos de los pacientes con patologia cronica se hizo en
las consultas externas de pediatria del Hospital Universitari Arnau de
Vilanova de Lleida, el Hospital Universitario Sant Joan de Deu de
Barcelona y el Hospital Sant Joan de Deu de Terres de Lleida.

Se midio el nivel de madurez a todos los adolescentes mediante la
EvMaMe.Lleida (T9), prueba psicométrica disefiada y validada en la linea
de Investigcion en Bioética sobre “valoracion de la competencia del
menor” (74) (89), y se compararon los resultados con los de una muestra

de poblacion sana de la misma edad.
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Muestra

Se incluyeron 637 adolescentes entre 12 y 16 afios divididos en 198
adolescentes que presentaban algun tipo de enfermedad crénica o aguda
y 438 adolescentes sanos de la misma edad (pertenecientes a la fase
segunda).
Los pacientes sanos de la segunda fase fueron reclutados en centros de
estudios de secundaria de la provincia de Lleida y forman parte de la tesis
de validacion del test de la “Escala de maduracion de Lleida” (64) .
A efectos de la seleccion de pacientes, se considera patologia aguda
hospitalizada aquella que requiere tratamiento especifico que no puede
realizarse domicilariamente y patologia cronica aquella que tiene una
base bioldgica o psicoldgica en la que hay la certeza de que durara mas
de un afio y se asocia a una o0 mas de las siguientes secuelas: limitacion
de la funcion y de las actividades o rol social en relacién a los iguales
sanos; necesidad de medicacion, dieta especial, tecnologia médica,
servicio o personal asistido o de asistencia y/o que precisan seguimiento
médico o similar, servicios psicologicos o educativos de forma mas
frecuente que la poblacion de nifios sin patologia crénica.
Los pacientes se reclutaron en las consultas externas de pediatria del
Hospital Universitari Arnau de Vilanova y Centre de Salut Mental
Infantojuvenil (CSMIJ) de Lleida y fueron pacientes afectos de las
patologias crénicas mas prevalentes en la edad pediatrica (90)(91):

e Diabetes

e Asma

e Salud mental

e Control por precisar rehabilitacion
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Los pacientes con patologia aguda de pediatria se reclutaron entre los
pacientes ingresados por patologia aguda en Hospital Universitario Arnau
de Vilanova y otro grupo entre los que acudierons a los centros de
atencion primaria que se incluyeron en el estudio (CAP de Balaguer y
CAP 11 de Setembre de Lleida).

Criterios de inclusiéon

e Edad entre 12-16 afios

e Asentimiento por parte del menor a participar en el estudio

e Firma del Consentimiento informado por parte de los
padres/tutores y de los adolescentes participantes para ser

incluidos en el estudio

Criterios de exclusion

e Ausencia de compresion del idioma suficiente como para entender
los cuestionarios.

e Discapacidad intelectual

e En los pacientes del grupo de hospitalizacién se excluyeron los
pacientes con patologia crénica de base o con afectacién del

sistema nervioso central.

Tamafno de la muestra

Se calculd que el tamafio muestral debia ser de aproximadamente 30
pacientes para el grupo de los agudos y 30 pacientes por cada uno de

los grupos afectos de patologia crénica, con un intervalo de confianza de
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un 95% suponiendo que la desviacion estandar de la escala T9 es de 1,7
unidades, con lo que se obtendria una precision de 0,56 unidades para
estimar su mediana en los estudios, por este motivo se incluyeron 198

pacientes.

Reclutamiento de los casos

La inclusion se realiz6 de manera correlativa en cada grupo indicado
previamente y hasta completar el nimero de casos determinado.

Los pacientes con patologia aguda se recogieron entre los pacientes que
ingresaron en el servicio de pediatria del Hospital Universitari Arnau de
Vilanova durante el periodo de estudio y en las consultas de primaria y
gue cumplian los criterios de inclusion y no presentaban criterios de
exclusion.

Se incluyeron en el estudio los que aceptaron y firmaron el
consentimiento, tras ser informados de las caracteristicas del estudio.

A los pacientes con patologia cronica, con los diagndésticos citados que
acudieron a control en las consultas externas de los centros participantes
gue podian ser candidatos se les ofrecia a todos participar en el estudio,
los que aceptaban tenian que cumplir los criterios de inclusion y no
presenta criterios de exclusion. De ellos se incluyeron del estudio los que
aceptaron y firmaron el consentimiento informado (Anexo 3y 4), tras ser
informados de las caracteristicas del estudio. (Anexo 5y 6).

Una vez aceptaron el consentimiento para participar en el estudio se
pasaron las valoraciones de las escalas de madurez a los pacientes, a
los profesionales y a los padres.

En total se incluyeron en el estudio 198 adolescentes
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- Adolescentes con patologia aguda: 71

©)

(@]

35 ingresados en hospital
36 atendidos en CAP

- Adolescentes con patologia cronica; 128

@)
@)

©)

Medidas

Rehabilitacion: 33
Diabetes: 31
Asma: 35

Salud mental: 29

Metodologia

La medida que se uso para la valoracion de la madurez del menor en la

toma de decisidnes sanitarias en todos los sujetos incluidos en el estudio,
fue la EvMaMe.Lleida (T9).

Esta escala de maduracion es un cuestionario estructurado que consta

de 9 preguntas, y se pasé en las consultas de pediatria y planta de

pediatria a pacientes tanto con patologia aguda como croénica y para el

gue se empled un tiempo maximo de unos 10 minutos sin problemas.

Descripcion de la “Escala de madurez de Lleida”

Esta “Escala de madurez de Lleida” para su creacion y validacién se

realizé en dos fases:

-  Primerafase

Durante la primera fase se realizo el disefio del instrumento, asi

como la realizacion de una prueba piloto en un grupo de menores.

Las caracteristicas diferenciales que se buscaban en el disefio de

la escala fueron:
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- Facilidad de administracion: para que pueda ser administrada

por profesionales sanitarios sin precisar una elevada formacion
tedrica en psicologia evolutiva.

- Rapidez: que sea un instrumento Util en la practica clinica
habitual que esta fuertemente marcada por la limitacion de
tiempo por paciente en consultas o que pueda ser empleada en
atencion en Urgencias o Atencion Continuada.

- Cribado: que sea un instrumento de eleccion para poder
aproximarnos a la madurez del menor, teniendo en cuenta que
es una valoracion de cribado, no definitiva.

Para poder cumplir con estas estas caracteristicas, en el disefio del

test se decidio utilizar el formato de dilema moral, con una serie de

multiples respuestas cerradas.

Este test fue disefiado por un equipo multidisciplinar (médicos,

enfermeros, psicélogos, filosofos, todos ellos con formacion én

bioética), como escala de medida de razonamiento de conflictos
morales, a partir del modelo escalar de Thurstone (92), para valorar
la madurez de los menores ante decisiones sobre la propia salud.

El método empleado fue el criterio de juicio de expertos o prueba de

jueces (93).

Se elaboraron las preguntas con las correspondientes respuestas

siguiendo el modelo de Kohlberg (54). Todos los expertos, de

manera ciega e independiente, opinaron sobre el estadio de cada

respuesta segun si respuesta convencional o postconvencional, y

validaron las preguntas. La clasificacion de cada una de las

respuestas se hizo en funcion del grado en que cada una media un
grado de madurez determinado, no en funcion de la actitud
expresada por el experto. Los casos donde habia discrepancia de
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opiniones, se eliminaron o modificaron hasta conseguir unanimidad
de criterio, por lo que en los 18 casos finales habia un consenso
entre todos los expertos.

El cuestionario estructurado inicial constaba de 18 preguntas
cerradas que planteaban situaciones hipotéticas que daban lugar a
un dilema moral; siendo considerado un buen método para valorar
la capacidad de juicio moral de las personas (94).

Las diferentes respuestas responderian a un nivel diferente de
madurez moral: con 4 items de respuesta, dos de ellos de un nivel
pre-convencional y dos de un nivel convencional o post-
convencional. Al ser un test de cribado interesaba principalmente
descartar el pensamiento pre-convencional frente a un nivel
convencional o superior, no buscar el pensamiento post-
convencional. Se daban como correctas las respuestas
convencionales o post-convencionales y como no correctas las
respuestas pre-convencionales.

Las respuestas estaban estudiadas y trabajadas de forma que en
cada caso habia dos respuestas pre-convencionales y dos
convencionales o0 post-convencionales, segun los niveles de
madurez moral de Kolhberg y en base al criterio de juicio de
expertos. De las dos respuestas postconvencionales de cada caso,
una argumentaba en el sentido de los valores del encuestado y la
otra, en el contrario, y lo mismo ocurria con las dos respuestas
convencionales, por lo que interesaba la argumentacion de la
eleccion y no el sentido de la misma

Para validar el test, se empled como gold estandard en la prueba
piloto el Defining Issue Test (DIT) de Rest (95). Ademas, como
complemento a la validacion, se realizo paralelamente a cada tutor
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del alumno una valoracion subjetiva sobre nivel cognitivo del
alumno y sobre nivel de madurez moral del alumno en forma de
escala de Likert (de 0 a 10).

El formato de administracion de los cuestionarios fue la
autoadministracion supervisada

En esta primera fase se sometié a una muestra como prueba piloto,
administrando el test a 60 estudiantes de 14-15 afios (72)
Segunda fase

Después de la prueba piloto se realiz6 un andlisis de los resultados,
eliminandose uno de los items por elevada congruencia y falta de
discriminacion.

En la evaluacion de la muestra, se detectaron dificultades
relacionades con la administracion del DIT de Rest, por la duracion
del mismo. Por ello, se decidio utilizar para la validacién la entrevista
semiestructurada de Kohlberg (96) (Moral Judgement Interview -
MJl-).

Como entrevista semiestructurada, presenta una mejor
cumplimentacion de la misma. Este tipo de test, "semi-cualitativo”,
aporta informacion fiable sobre el grado de madurez del encuestado
en un tiempo de realizacion superior a 30 minutos, mas una hora de
correccion. Esta entrevista se administr6 a una submuestra mas
reducida de participantes, la seleccién de la cual se realiz6 en
funcién de los resultados del test a validar, de manera que se
valoraron los diferentes perfiles discursivos. Asi pues, se eligieron
alumnos con perfiles de madurez extremos segun el test, es decir,
alumnos con puntuaciones maximas en el test y otros con

puntuaciones bajas en el test. Al menos habia 1 alumno de cada
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perfil discursivo (1 por cada sexo (2), tipo centro (2), tipo de
poblacion (2), curso (4), grado de madurez segun test (2).

La validacién se complementé con la evaluacion del tutor, en
formato de escala de Likert, en que cada tutor valoraba la madurez,
el desarrollo cognitivo y académico de sus estudiantes. Puntuacion
oscilante entre 1y 5.
Para la muestra, se realizO un muestreo estratificado de
adolescentes de 12 a 16 afios de edad, estudiantes de ESO
(Escolarizacion  Secundaria Obligatoria) en Lleida, siendo
seleccionados 441 estudiantes (89) .
Para el analisis de las caracteristicas psicométricas del test a validar,
se realiz6 un procedimiento de evaluacion de instrumentos de
medida de calidad de vida relacionados con la salud, a partir de la
propuesta de la red IRYSS11 (Red de Investigacion en Resultados
y Servicios Sanitarios), del comité cientifico de la Medical Outcomes
Trust (97), lade Guyatt et al.(98) y la de Hays et al. (99). Se evalu6
el cumplimiento de cuatro atributos fundamentales: 1.
Factibilidad/Viabilidad -referente a la facilidad de uso del
instrumento-, 2. Fiabilidad o estabilidad de los resultados en
circunstancias similares (consistencia interna -coeficiente de
correlacion entre los items del test-, fiabilidad test-retest -estabilidad,
entre dos medidas, con el mismo cuestionario-), 3. Validez -el grado
en que un instrumento refleja aquello que pretende medir- (de
contenido, estructural — con valoracion de la variabilidad mediante
el calculo del “efecto techo” y el “efecto tierra”-, de constructo, y de
criterio), 4. Sensibilidad al cambio -habilidad de un instrumento para
detectar cambios en el atributo de interés debido a una intervencion
0 a la evolucion natural de la enfermedad (“tamafrio del efecto”).
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Cada participante se clasifico en una de tres posibles categorias, en
funcién de su grado de madurez segun el Madurtest. Cada una de
estas categorias se corresponde con los diferentes estadios de
madurez postulados por Kohlberg.

El analisis psicométrico se realizo, simultaneamente, para el test
inicial de 17 items (T-17), y para una version reducida de 9 items
(T-9). La version reducida del test se obtuvo mediante un analisis
de fiabilidad.

En relacion a la consistencia interna, el coeficiente de Kuder
Richardson (KR-20) fue de 0,43. Al reducir la escala a 9 items, el
coeficiente se mantenia en 0,46. La fiabilidad fue similar en relacion
al género, edad y tipo de centro. El coeficiente de Correlacion
Intraclase (ICC) fue de 0,71, mostrando una correlacion positiva
entre el score inicial y el siguiente.

La validez de constructo mostré una correlacién significativa y
positiva de 0,74 entre la escala a validar y el resultado de la
entrevista de Kohlberg. Se hall6 asimismo una correlacion
significativa y positiva entre el valor de la madurez medida por la
escala y el valor referido por el tutor (0,17). En la evaluacién de la
variabilidad el “efecto techo” y el efecto suelo” permanecid por
debajo del 15%.

En relacion a la validez de constructo, se comparé la puntuacion de
la escala en relacion a otras variables: las adolescentes mujeres
participantes obtuvieron una puntuacion mayor tanto en el test como
en la valoracion por el tutor.

Los resultados del andlisis psicométrico fueron satisfactorios. Se
hall6 una elevada correlacion (indice de correlacion = 0,74) entre la

puntuacion del test y el método de referencia. Se obtuvo una gran
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estabilidad con un ICC de 0,77. El tiempo medio de realizacion del
test fue de 23 minutos (1C95%:22,5-23,9) para la escala T-17,
mientras que el tiempo estimado para el test T-9 fue de 10 minutos.
Asimismo, segun el andlisis psicométrico, se propone una escala
abreviada con elevada fiabilidad y validez.

Una vez determinados los diferentes grados de madurez, vy
comparando los resultados obtenidos con aquellos obtenidos a
través de la entrevista semiestructurada de Kohlberg, se propuso
una clasificacion del grado de madurez que muestra el individuo
encuestado en base al rango de puntuaciones del test. Los
resultados de T-9 iguales o inferiores a 5, equivaldrian a un
desarrollo de Kohlberg de fase I-ll, los resultados entre 6-7
equivaldrian a la fase II-1ll y los resultados iguales o superiores a 8
equivaldrian a fase IlI-IV.

Este estudio valido la Escala de la valoracion de la madurez del
menor de Lleida, en formato de cuestionario estructurado, que
consta de 9 preguntas, que puede pasarse en las consultas de
pediatria y planta de pediatria en un tiempo méaximo de unos 10

minutos.

Cuestionarios para cumplimentar por los padres, participantes y
medico referente
En nuestro estudio se pasaron los siguientes cuestionarios para

cumplimentar por los padres, participantes y meédico referente (Figura 2):
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Una vez hayan aceptado el consentimiento de participar en el estudio se

pasaran las valoraciones

Cuestionario Cuestionario a Escala a padres Escala a los
a los padres los profesionales y profesionales pacientes
Variables Variables Escala de Escala de
socioeconémicas clinicas madurez de madurez de
Likert de 0-5 Lleida

Figura 2. Esquema aplicacion de cuestionarios

e Cuestionario para padres con variables sociodemograficas: edad,
sexo, curso escolar, residencia familiar (urbana, rural, semiurbana),
nacleo familiar de convivencia, actividad profesional de los padres,
namero de hermanos y situacion de los hermanos que le corresponde
dentro de los hermanos (Anexo 7).

e Cuestionario para médicos referentes con variables clinicas:

diagnéstico, tiempo de evolucién, tratamiento farmacologico
(farmacos recibidos y tiempo de administracion), dieta (tiempo y tipo),
hospitalizaciones (n°y tiempo) (Anexo 8).

e Cuestionario para los participantes: “Escala de la valoracion de la
madurez del menor”. Lleida (EvMaMe). Se trata de un cuestionario
estructurado que consta de 9 preguntas cerradas que planteaban
situaciones hipotéticas que dan lugar a dilemas morales. Los
adolescentes tienen que responder una de las cuatro respuestas

140



Metodologia
multiples que se da para cada caso, la que ellos consideren mas de
acuerdo con su sistema de valores. Las respuestas estan estudiadas
y trabajadas de forma que en cada caso hay dos respuestas
preconvencionales y dos de convencionales o postconvencionales,
segun los niveles de madurez moral de Kolhberg y en base a los
criterios de juicio de expertos. De las dos respuestas
preconvencionales de cada caso una argumenta en el sentido de los
valores del encuestado y otro en sentido contrario y lo mismo pasa
con las dos respuestas convencionales, de manera que interesa la
argumentacion de la eleccion y no el sentido de la misma (Anexo 9).

e Ademas, tanto al médico responsable como a los padres se les pidio
gue valorasen la madurez del desarrollo cognitivo de sus pacientes y
sus hijos respectivamente segun una escala de Likert de 1-5 (Anexo
7y 8). En esta escala el valor 1 consideraba que el médico referente
o el padre creia que el paciente era menos maduro que los nifios de
su edad y el 5 mas maduro que su edad.

El reclutamiento se realiz6 de la siguiente manera: al paciente que no

presentaba criterios de exclusion y que cumplia los de inclusion, se le

informaba del objetivo del estudio y se le facilitaba el consentimiento a

los padres y a los pacientes de 214 afos. Una vez firmado se pasaba a

los padres y al médico responsable del paciente el cuestionario con
variables sociodemograficas y con variables clinicas respectivamente. Al

paciente se le pasa el EvMaMe. Lleida (T9) (Anexo 9).
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Variables

Variable principal
La madurez de los pacientes con patologia aguda y cronica valorada
mediante la Escala de Madurez de Lleida, obteniendo una puntuacion
entre 0 y 9 en el que se considera al adolescente segun la puntuacion:

- <5 No maduro

- 6-7 Maduro

- 8-9 Muy maduro

Variables secundarias
Sociodemograficas:
- Edad en el momento del estudio.
- Sexo
- Curso escolar
- Residencia familiar
- Nucleo familiar de convivencia
- Actividad profesional de los padres
- Numero de hermanos
Variables clinicas:
- Diagndstico
- Tiempo evolucion
- Tratamiento farmacoldgico
- Dieta
- Hospitalizaciones
Valoracion de la madurez del paciente por parte del médico responsable

y de los padres mediante una escala cuantitativa de Likert de 1 a 5 en la
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gue 1 significa menos maduro que los nifios de su edad y 5 mas maduro

gue los nifios de su edad.

Métodos estadisticos

Para la estadistica univariante se utilizaron las medias y desviacion
estandar (DE) para las variables cuantitativas y las frecuencias y
porcentajes para las variables cualitativas. Se comprobd6 la normalidad
de la distribucion con la prueba Kolmogorov-Smirnov, siendo la
distribucion normal para todas las variables.

Para el andlisis bivariante se utilizaron las pruebas T de Student o Chi-
cuadrado para comparar medias 0 porcentajes respectivamente,
presentado los p-valores para evaluar la significacion estadistica.

El nivel de madurez se modelizd utilizando para ello modelos de
regresion lineales y modelos de regresion logistica (considerando como
respuesta la variable dicotomica que comparaba los nifios maduros, T-
9 >5, respecto los immaduros, T-9 <5). Los modelos incluyeron los
efectos principales y las posibles interacciones. Se presentaron en las
tablas las estimaciones de los parametros (beta) y su desviacion estandar,
asi como los p-valores adecuados. Se elaboraron los graficos adecuados
para visualizar los resultados mas relevantes. El nivel de significacion
estadistica se establecidé en a=0,05. Todos los analisis estadisticos se
obtuvieron utilizando el programa estadistico RStudio 1.1463 (RStudio
PBC,Boston)

Confidencialidad

Para garantizar la confidencialidad del estudio, no se incluyeron en la

base de datos variables que permitiesen la identificacion de los pacientes.
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Los pacientes fueron identificados con un codigo alfanumerico y su
identidad estaba custodiada en una base de datos separada de la del
estudio.

De acuerdo con la ley 15/99 de Proteccion de Datos de Caracter personal,
la informacion clinica recogida fue la necesaria para cubrir los objetivos
del estudio, y la identidad de los participantes no ha sido revelada a
ninguna persona.

El proyecto fue aprobado por el comité de etica de cada uno de los

centros participantes (num CEIC-1381).
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RESULTADOS

Descripcion de la serie clinica

La serie clinica analizada incluy6 637 adolescentes de 12 a 16 afios de
los cuales 438 eran sanos (68,8%) y 199 presentaban alguna patologia
(31,2%).

En el grupo de pacientes las patologias se diferenciaron entre crénicas
(20,1%) o agudas (11,1%).

La muestra incluyé 333 nifios (52,2%) y 304 nifias (47,7%). La edad
media se situ6 en 14,0 afios (DE=1,23).

En latabla 9 se muestra la distribucion de los participantes en los distintos
grupos, con sus edades medias y su género, siendo todos los grupos
homogéneos.

Por lo que refiere al sexo no se hallaron diferencias estadisticamente
significativas, siendo la distribucion similar en ambos grupos.

La distribucién de patologia dentro de la cohorte enfermos fue cronicidad
64,3% (n=128) y patologia aguda 35,7% (n=71).

Enfermos

438 199 35 36 35 31 33 29
=6l 14,15+ 13,6+ 13,37+ 13,36+ 13,57+ 13,45+ 14,12+ 13,93%

12 12 0,97 1,31 1,14 1,54 1,24 ,0,88
Sexo 219 115 17 14 22 18 22 22
(H) 50% 57,2% 48,6% 389%  62,8% 54,5% 66,7% 75,8%

Tabla 9. Tabla descriptiva de la muestra con medias y DE
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Analisis univariante del nivel de madurez

La Tabla 10 muestra el nivel de madurez de todos los participantes del
estudio (n=637), utilizando para ello la variable en la escala cuantitativa
original Ev Ma Me. Lleida T-9 (de 0 a 9 puntos) y categorizada de las dos
formas siguientes:
e Categorizacion en dos grupos: nivel de madurez <5 (considerados
inmaduros) respecto > 5 (maduros)

e Categorizacion en tres grupos: nivel de madurez < 5 (inmaduros),
6-7 puntos (madurez normal) y = 8 puntos (muy maduros).
Observamos que el nivel de madurez media se situé en 6,40 (DE=1,73),

presentado valores en el rango de poblacion madura.
Por lo que refiere a las categorizaciones, un 29,4% de los participantes
presentaron niveles de madurez bajos, mientras que el 40,5% se situaron

en la normalidad y el 30,1% por encima de lo esperado por su edad.

ADO

9 (P acion 0-9
Valoracién madurez, media (DE) 6,4 (1,73)
Grado de madurez, n (%)
Inmaduros (< 5) 187 (29,40%)
Maduros o muy maduros (>5) 450 (70,60%)
Grado de madurez, n (%)
Inmaduros (< 5) 187 (29,40%)
Maduros (6 - 7) 258 (40,50%)
Muy maduros (8 - 9) 192 (30,10%)

Tabla 10. Descripcién del nivel de madurez de los pacientes incluidos en la serie. Se
presenta la media y desviacion estandar para las variables cuantitativas y la
frecuencia absoluta y relativa (en porcentaje) para las variables cualitativas.
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Analisis bivariante: sanos vs enfermos

La Tabla 11 describe las caracteristicas de los adolescentes segun si
presentaban o no patologia y la Figura 3 visualiza los niveles de madurez
observados segun el grupo.

Aunque se observa que la edad media de los adolescentes enfermos fue
menor, siendo esta diferencia estadisticamente significativa (p<0,001),
ésta no es clinicamente relevante (edades medias 14,2 y 13,6 afios para
los grupos sin y con patologia).

En lo que concierne al nivel de madurez, en primer lugar, observamos
gue no se detectan diferencias entre los dos grupos (medias 6,40 y 6,39
respectivamente para sanos y enfermos, p=0,93).

La Figura 3 evidencia que hay un gran nivel de heterogeneidad de
puntuacion dentro del rango de la propia escala, sin observarse tendencia
alguna.

Cuando se categoriza en dos grupos se aprecia una mayor madurez en
el grupo de sanos.

No obstante, se puede remarcar que en la poblacion enferma el
porcentaje de pacientes con un nivel de madurez elevado (8-9 puntos)
fue superior a la poblacién sana (32,7% respecto 29,0%), mientras que
aquellos con un nivel de madurez normal estaban mas presentes en la
poblacibn sana (43,6% respecto 33,7%), sin que se alcance
estrictamente la significaciébn estadistica (p=0,056) y siendo esta

asociacion clinicamente poco relevante.
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SANOS

(n=438)
Edad, media (DE) 14,2 (1,20)
T-9, media (DE) 6,40 (1,72)

Grado de madurez, n

(%)

Inmaduros <5 120 (27,4%)
Maduros >5 318 (72,6%)
Grado de madurez, n

(%)

Inmaduros <5
Maduros 6 0 7
Muy maduros 80 9

120 (27,4%)
191 (43,6%)
127 (29%)

ENFERMOS
(n=199)

13,6 (1,22)

6,39 (1,74)

67 (33,7%)
132 (66,3%)

67 (33,7%)
67 (33,7%)
65 (32,7%)

valor

<0,0

0,93
0,13

0,056

Tabla 11. Asociacién del nivel de madurez con la presencia de enfermedad. Se
presenta la media y desviacion estandar para las variables cuantiativas y la frecuencia
absoluta y relativa (en porcentaje) para las variables cualitativas. Se presentan los p-
valores que evaluan la significacion estadistica de las diferencias entre grupos,
utilizando para ello una prueba T-Student o Chi-cuadrado segun sea oportuno.
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Figura 3. Diagramas de caja para el nivel de madurez (T-9) segun la presencia de
enfermedad. Se muestran los diagramas de caja (mediana, cuartiles, minimo y
maximo) asi como los valores individuales observados por los participantes (como
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puntos). Notese que, para capturar mejor la distribucién de los datos individuales, se
muestran dispersados horizontalmente segun el grupo.

Las Figuras 4 y 5 muestran los niveles de madurez observados en toda
la serie, distinguiendo segun la presencia de enfermedad y por edad.
Por un lado, se observa de forma muy evidente que las nifias presentan
un nivel de madurez claramente superior a los nifios en todas las edades,
con la pequefia excepcion de los niflos de 16 afios enfermos que
presentan una madurez muy superior a las nifias enfermas de la misma
edad, y que se abordara posteriormente de forma especifica.

Por otro lado, no se puede deducir del grafico una tendencia que indique
gue los niveles de madurez aumentan con la edad lo cual nos conduce
de nuevo a afirmar que los niveles de heterogeneidad clinica son muy
elevados, observando nifios y niflas inmaduros, maduros y muy maduros
en todas las franjas de edad.
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Figura 4. Gréfico de dispersion del nivel de madurez por edad, segin sexoy
presencia de enfermedad.
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Figura 5. Gréfico de dispersién del nivel de madurez por edad, segin sexo y
presencia de enfermedad. Se muestran las observaciones individuales de los
participantes (puntos), dispersados horizontalmente por edad, a efectos de
visualizacion. En la figura 4 se muestran dos gréficos por presencia de enfermedad,
mostrando los puntos segun sexo, y en la figura 5 a la inversa. Ademas, se muestra la
curva loess estimada que permite evaluar si existe algun tipo de tendencia.

Las Tablas 12 y 13 y las Figuras 6 y 7 muestran la distribuciéon de los
niveles de madurez de los participantes segun el sexo y la edad.

Los resultados muestran nuevamente que no se evidencia una relaciéon
de la madurez con la edad, pero si, en cambio, que las niflas presentan

un nivel de madurez superior a los nifios, independientemente de la edad.
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Edad 12 13 14 15 16
Grado de madurez,
n (%)
Inmaduros <5 7 12 19 20 6
(15,22%) |(19,35%)| (27,14%) | (21,28%) | (18,75%)

Maduros o muy 39 50 51 74 26
maduros >5 (84,78%) | (80,65%)| (72,86%) [ (78,72%) | (81,25%)
Edad 12 13 14 15 16
Grado de madurez,
n (%)
Inmaduros <5 14 33 33 32 11

- (29,16%) | (41,25%)| (39,76%) [ (37,21%) | (30,56%)
Maduros o muy 34 47 50 54 25
maduros >5 (70,83%) | (58,75%)| (60,24%) | (62,79%) | (69,44%)

Tabla 12. Asociacién de los niveles de madurez (2 categorizaciones) por sexo y edad
Se presenta frecuencia absoluta y relativa (en porcentaje) para cada grupo de edad y

Sexo.

Sexo Nifias (n=304)

Edad 12 13 14 15 16

Grado de madurez,

n (%)

Inmaduros <5 7 12 19 20 6
(15,22%) |(19,35%) | (27,14%) | (21,28%) | (18,75%)

Maduros 6-7 17 19 31 49 15
(36,96%) | (30,65%) | (44,29%) | (52,13%) | (46,88%)

22 31 20 25 11

Muy maduros 8-9

47,83%

50%

28,57%

26,60%

34,38%

Sexo Nifios (n=333)

Edad 12 13 14 15 16

Grado de madurez,

n (%)

Inmaduros <5 14 33 33 32 1
(29,16%) | (41,25%)| (39,76%) | (37,21%) | (30,56%)

Maduros 6-7 16 29 29 39 14
(33,33%) | (36,25%) | (34,94%) | (45,35%) | (38,89%)

Muy maduros 8-9 18 18 21 15 1
(37,50%) |(22,50%)| (25,30%) | (17,44%) | (30,56%)

Tabla 13. Asociacion de los niveles de madurez (3 categorizaciones) por sexo y edad.
Se presenta frecuencia absoluta y relativa (en porcentaje) para cada grupo de edad y

SeXxo.
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Figura 6. Diagrama de niveles de madurez (3 categorizaciones) segin edad y sexo.
Se visualizan los porcentajes de madurez para los tres niveles segln las edades para
los dos sexos
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Figura 7. Diagrama de niveles de madurez (2 categorizaciones) segun edad y sexo.
Se visualizan los porcentajes de madurez para los tres niveles segin las edades para
los dos sexos
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Analisis multivariante: modelizacion de los niveles de
madurez

Los resultados del modelo lineal general sobre toda la muestra (N=637)
se muestran en la Tabla 14.

Observamos que las nifias tienen un nivel de madurez 0,614 puntos
superior a los nifios, siendo esta diferencia estadisticamente significativa
(p<0,00001), independientemente de la edad y de la presencia de la
enfermedad.

El modelo muestra una asociacion con la edad y los niveles de madurez,
rozando la significacion estadistica (p=0,051) pero de muy poca magnitud.
En cualquier caso, los resultados conducen a recomendar el analisis

estratificado por sexo.

Término independiente 7,64 (0,79) <0,00001
Presencia enfermedad -0,028 (0,14) 0,85
Edad -0,109 (0,005) 0,051
Sexo (nifias) 0,614 (0,13) <0,00001

Tabla 14. Modelo lineal para todos los participantes. Se presenta la estimacion de los
parametros (beta) para el modelo de efectos principales completo, con la desviacion
estandar. Se evalua la significacion estadistica mediante los parametros estimados

por el modelo.

Andlisis multivariante para los nifios

El andlisis multivariante limitado a los nifios (N=333) se muestra en la
Tabla 15 en el que se incluye el efecto de la enfermedad, la edad y su
interaccion.

No se observan diferencias en cuanto a la edad ni en la interaccion

enfermedad/edad.
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Al valorar la presencia de enfermedad, se observa un valor de -2,5
puntos, esta diferencia no es estadisticamente significativa, lo que
conlleva a concluir que los niveles de madurez en los nifios no estan
asociados a la edad ni a la presencia de enfermedad.

Sin embargo, tal y como hemos apuntado anteriormente Figuras 4 y 5,
cuando tenemos en cuenta los nifios de 16 afos de edad, el modelo con
esta interaccion muestra una diferencia de 1,836 puntos que alcanza
significacion estadistica (p=0,015) (Tabla 16).

Se aprecia que los nifios con una edad de 16 afios enfermos presentan
un nivel de madurez superior al de los nifios de la misma edad sanos.
Se ha realizado tambien un analisis estadistico a partir de modelos de
regresion logistica, para modelar cuando el nivel de madurez supera los
5 puntos. Este analisis no afiade ningun elemento nuevo a los obtenidos,

por lo que no se muestran los resultados.

Término independiente 7,59 (1,45) <0,00001
Presencia enfermedad -2,565 (2,40) 0,29
Edad -0,108 (0,10) 0,29
Interaccion enfermedad*edad 0,194 (0,17) 0,27

Tabla 15.Modelo lineal para los nifios incluyendo la interaccion sexo y edad
Se presenta la estimacién de los pardmetros (beta) para el modelo de efectos
principales completo, con la desviacion estandar. Se evalua la significacion estadistica
mediante los parametros estimados por el modelo.

Beta (DE) p-valor

Término independiente 6,06 (0,12) <0,00001
Presencia enfermedad 0,003 (0,21) 0,98
Edad (16 afios) -0,027 (0,36) 0,94
Interaccion enfermedad*edad (16 afios) 1,836 (0,75) 0,015

Tabla 16. Modelo lineal para los nifios incluyendo la interaccion sexo y edad (16 afios)
Se presenta la estimacion de los parametros (beta) para el modelo de efectos
principales completo, con la desviacion estandar, incluyendo una variable dicotomica
gue indica cuando el participante tiene una edad de 16 afios, respecto el resto. Se
evalua la significacion estadistica mediante los parametros estimados por el modelo,
incluyendo la interaccion de la edad con la presencia de enfermedad.
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Analisis multivariante para las nifias
El analisis multivariante limitado a las nifias (N=304) se muestra en la
Tabla 17, incluye el efecto de la enfermedad, la edad y su interaccién.
No se observan diferencias en cuanto a la edad ni la interaccion
edad/enfermedad, y la unica diferencia relevante es en cuanto a la
presencia de enfermedad, en que obtienen una diferencia de 1,69 puntos,
aunque sin significacion estadistica.
Siguiendo los resultados obtenidos en los nifios, hemos realizado el
analisis para estudiar si las nifias de 16 afios con enfermedad presentan
un nivel de madurez superior a las niflas de su misma edad y, a diferencia
de los nifios, no se diferencias clinicamente relevantes ni

estadisticamente significativas (Tabla 18).

Beta (DE p-valor

Término independiente 8,758 (1,24) <0,00001
Presencia enfermedad 1,692 (2,24) 0,45
Edad -0,142 (0,08) 0,10
Interaccion enfermedad*edad -0,136 (0,16) 0,40

Tabla 17. Modelo lineal para las nifias incluyendo la interaccién sexo y edad
Se presenta la estimacién de los parametros (beta) para el modelo de efectos
principales completo, con la desviacién estandar. Se evalua la significacion estadistica
mediante los pardmetros estimados por el modelo.

Beta (DE) p-valor

Término independiente 6,72 (0,11) <0,00001
Presencia enfermedad 0,017 (0,21) 0,93
Edad (16 afios) 0,151(0,34) 0,66
Interaccion enfermedad*edad (16 afios) -1,142 (0,67) 0,09

Tabla 18. Modelo lineal para las nifias incluyendo la interaccidn sexo y edad (16 afios)
Se presenta la estimacion de los parametros (beta) para el modelo de efectos
principales completo, con la desviacion estandar, incluyendo una variable dicotomica
gue indica cuando el participante tiene una edad de 16 afios, respecto el resto. Se
evalua la significacion estadistica mediante los parametros estimados por el modelo,
incluyendo la interaccidn de la edad con la presencia de enfermedad.
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Asociacion de la madurez con el tipo de enfermedad:

cronicaversus aguda

La Tabla 19 presenta el andlisis bivariante de las variables clinicas y la
madurez de los adolescentes que presentaban alguna enfermedad,
segun si esta era aguda o cronica.

Observamos que los pacientes con patologia cronica presentaron una
edad media ligeramente superior que, aunque es estadisticamente
significativa no resulta clinicamente relevante (medias 13,7 y 13,4 afios,
p=0,04).

En cambio, en cuanto al sexo, si que observamos que el numero de
nifios fue superior en las enfermedades crénicas (64,8% vs 43,7%,
p=0,006).

Por lo que refiere al nivel de madurez observamos que los pacientes con
patologia aguda presentaron una media del nivel de madurez superior
(6,68 versus 6,23, p=0,07), aunque esta diferencia no alcanzé la
significacion estadistica.

Cuando analizamos la madurez por grados, se revela que el porcentaje
de pacientes maduros fue claramente superior en los pacientes con
patologia aguda (78,9% vs 59,4%, p=0,008) observandose tambien que
las diferencias se observan especialmente en la franja de los muy
maduros (puntuaciones de 8y 9), 39,4% vs 28,9% (p=0,02)
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Enfermedad Crénica Enfermedad Aguda p-

n=128 n=71
Edad, media (DE) 13,7 (1,25) 13,4 (1,15) 0,042
Sexo, n (%) 0,006
Nifio 83 (64,8%) 31(43,7%)
Nifia 45(35,2%) 40(56,3%)
T-9, media (DE) 6,23(1,77) 6,68 (1,65) 0,07
Grado de
madurez, n (%) 0,008
Inmaduros <5 52(40,6%) 15(21,1%)
Maduros o muy o 0
maduros >5 76(59,4%) 56(78%)
Grado de
madurez, n (%) 0,02
Inmaduros <5 52(40,6%) 15(21,1%)
Maduros 6 0 7 39(30,5%) 28(39,4%)
Muy maduros 8 o 37 (28,9%) 28 (39,4%)

9
Tabla 19. Analisis bivariante segun el tipo de enfermedad: crénica vs aguda
Se presenta la media y desviacion estandar para las variables cuantiativas y la
frecuencia absoluta y relativa (en porcentaje) para las variables cualitativas. Se
presentan los p-valores que evaluan la significacion estadistica de las diferencias
entre grupos, utilizando para ello una prueba T-Student o Chi-cuadrado segun sea
oportuno.

Los modelos lineales para evaluar la relacién de la madurez con el tipo
de patologia no permiten evidenciar asociacion alguna (resultados no
mostrados).

En cambio, cuando se ajustaron los modelos de regresion logistica para
modelar la probabilidad que un paciente presentara un nivel de madurez
por encima de 5 puntos se constatd que los pacientes agudos presentan
unos niveles de maduracién superiores a los crénicos (p=0,02), (Tabla
20).
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Término independiente 0,02 (1,76) 0,99
Enfermedad, aguda 0,83 (0,35) 0,02
Sexo, nifia 0,58 (0,32) 0,07
Edad, 16 afios 0,01 (0,13) 0,92

Tabla 20. Modelo de regresion logistica para la evaluacion de la madurez (T-9>5)
respecto la inmadurez (T-9<5).

Se presenta la estimacion de los parametros (beta) para el modelo de
efectos principales completo, con la desviacion estandar, incluyendo una
variable dicotomica que indica cuando el participante tiene una edad de
16 afnos, respecto el resto. Se evalla la significacion estadistica mediante
los parametros estimados por el modelo, incluyendo la interaccion de la
edad con la presencia de enfermedad. El modelo de regresién logistica
ajustado considera como categoria basal la enfermedad cronica en nifios
de edad inferior a 16 afios.
Aungue las diferencias segun sexo no llegan a ser significativas, se
observa una tendencia a la significacion, en la Tabla 20 (p=0,07).
En este sentido, presentamos en la Figura 8 los porcentajes de nifios y
nifias inmaduros o maduros segun si la enfermedad fuera crénica o
aguda.
Esta figura nos muestra que los pacientes agudos son por lo general mas

maduros y que esto resulta particularmente acentuado para las nifias.
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Figura 8. Grado de madurez por sexo y tipo de enfermedad. Las barras muestran
para cada sexo, segun si la enfermedad era crénica o aguda el porcentaje de

pacientes maduros o inmaduros.
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Correlacion entre las valoraciones de madurez

efectuadas por adolescentes, profesionales y padres.

La primera valoracion que se realiza en este apartado, se muestra en la
Tabla 21 donde se describe las valoraciones de madurez de la poblacion
enferma (n=199) efectuadas por los padres de los adolescentes y sus

facultativos (Escala Likert de 1 a 5).

PADRES PROFESIONALES

Likert (n=199) Likert (n=199)
3,18 (1,21) 3,03 (1,11)

Valoracién madurez, media
(DE)

Tabla 21. Descripcién del nivel de madurez de los pacientes incluidos en la serie
enfermos segun sus padres y facultativos. Se presenta la media y desviacion estandar
para las variables cuantitativas.

Para determinar si la valoracion realizada por los padres y los
profesionales de manera subjetiva coincide con el grado de maduracion
obtenido con la escala T-9, se ha realizado un test de correlacion entre
estas variables, cuyos resultados se reflejan en la Tabla 22.

En ella se muestran las correlaciones entre las puntuaciones obtenidas
por los menores en la Escala T-9 respecto a las valoradas por los
profesionales y los padres (Escala Likert).

No se observa correlacion entre la puntuacion obtenida con la Escala T9
con la valoracion por parte de los profesionales ni por parte de los padres.
No obstante, se observa una elevada correlacion entre las valoraciones
efectuadas por los padres y los profesionales respecto a la madurez de
los adolescentes (r=0,73, p<0,00001).
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Correlacion
Pearson p-valor
Adolescentes vs. Profesionales 0,09 0,20
Adolescentes vs. Padres 0,05 0,45
Profesionales vs. Padres 0,73 <0,00001

Tabla 22. Andlisis de correlacién entre las diferencias medidas de madurez
Se presenta los niveles de correlacion de Pearson estimados y su grado de
significacién para evaluar la asociacion entre las valoraciones de los menores con la
efectuada por sus padres y facultativos, asi como las valoraciones de los facultativos
respecto a los padres.

Las Figuras 9, 10 y 11 muestran los graficos de dispersion donde se
observa nuevamente el importante grado de heterogeneidad en la
valoracion de la madurez por parte de padres y profesionales, aunque

entre ellos se observa un elevado grado de acuerdo entre profesionales

y padres.
. . *
. .
" . s 't
75- ®e ° .
: ¢ s 0 ?e.
~ .
LN . Q
o —
. ® oo
. .
* °
507 S ﬂ.'. bl o
e
.“o © y e * .
< ¢ . o P .
o* o o Q *
25- * -
o o .
. .
0.0-
1 2 3 4 5

profesionales

Figura 9. Gréfico de dispersion del nivel de madurez valorado por los adolescentes y
los profesionales. Se presenta en un grafico de dispersion para evaluar la posible
correlacion entre el resultado de la prueba de madurez (T-9) que realizan los
pacientes y la madurez que estima que tiene el profesional que trata al paciente
puntuado con una escala de Likert (puntuaciones 1-5). Se muestran como puntos las
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observaciones individuales de los adolescentes y profesionales. Ademas, se muestra
la curva loess estimada que permite evaluar si existe algun tipo de correlacion.

Figura 10. Grafico de dispersién del nivel de madurez valorado por los adolescentes y
los padres. Se presenta en un grafico de dispersion para evaluar la posible correlacion
entre el resultado de la prueba de madurez (T-9) que realizan los pacientes y la
madurez que estiman que tienen sus padres puntuado con una escala de Likert
(puntuaciones 1-5). Se muestran como puntos las observaciones individuales de los
adolescentes y padres. Ademas, se muestra la curva loess estimada que permite
evaluar si existe algun tipo de correlacion.
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profesionales

padres

Figura 11. Gréfico de dispersién del nivel de madurez valorado por los profesionales y
los padres. Se presenta en un grafico de dispersion para evaluar la posible correlacion
entre el resultado de la madurez de los pacientes segun lo que creen sus padres y
profesionales que los tratan, puntuado con una escala de Likert (puntuaciones 1-5). Se
muestran como puntos las observaciones individuales de los profesionales y padres.
Ademas, se muestra la curva loess estimada que permite evaluar si existe algun tipo
de correlacion.
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Discusion
DISCUSION

Nuestro estudio parte de la idea de que es posible que las enfermedades
cronicas puedan influir en el desarrollo de la madurez de los nifios
haciendo que sean mas maduros que los nifios sanos de su misma edad.
Esta idea se basa en algunos articulos como los de Suri et al que aportan
la idea que las enfermedades cronicas pueden modificar el desarrollo bio-
psico- social y cognitivo del menor (79), pero en la literatura se observa
gue la discusién sobre la toma de decisiones suele ser en temas como la
salud sexual y el consumo de téxicos pero no en un ambito como es en
el contexto de enfermedades cronicas en el nifio o adolescente (63).

Al valorar los resultados de nuestro estudio hemos de tener en cuenta la
heterogeneidad de las respuestas maduras e inmaduras que se observan
en todas las edades, en ambos sexos y tanto en adolescentes con
enfermedad aguda como cronica. Esta heterogeneidad, tambien esta
presente en el grupo de pacientes sanos.

Siguiendo la metologia utilizada en este trabajo la discusion intentara

responder a los objetivos que nos hemos propuestos:

12 Hipotesis: El grado de madurez del menor, ademas de estar
asociado con la edad y el sexo, esta asociado a la presencia de
enfermedad

1. A. El grado de madurez del menor estéd asociado con la edad

En la primera hipotesis se plantea el concepto de si el grado de
madurez de los menores podria ser modificado por la edad, es decir
gue dentro del grupo de adolescentes entre 12 y 16 afios a los cuales
estudiamos y a los cuales tendremos que hacerles participar en la

toma de decisiones sobre su enfermedad segun su grado de madurez,
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nos puede ayudar la edad del adolescente, aceptando que como mas
edad tenga més maduro sera.
Si revisamos la bibliografia existente sobre la madurez de los
adolescentes tanto sanos como enfermos en relacion con la edad, la
conclusién es que la madurez aumenta con la edad en los dos grupos
(64) (75) (100) (101), este concepto se basa en que con el aumento
de la edad se produce un desarrollo cognitivo y un aumento de las
capacidades aplicadas.
Esta idea se confirma en el estudio para validar el Test de EvMaMe.
Lleida. T-9, donde en la comparativa de las diferentes escalas en
funcion de la edad en todas se objetiva una progresion ascendente de
la madurez con la edad pero donde mas coincide este aumento de la
madurez con la edad es en la valoracion que hace de la madurez de
sus alumnos el tutor (64). El tutor es un adulto experto en docencia y
conoce bien a los adolescentes que realizaron el test, por lo tanto es
capaz de hacer una valoracion precisa de su madurez incluso por
franjas de edad, por lo tanto queda patente que aumenta la madurez
con la edad igual que en la literatura revisada (64).
Sin embargo, en nuestra muestra de adolescentes tanto sanos como
enfermos observamos que no existe relacién entre la edad y la
madurez de los adolescentes en ningln grupo ni sanos nhi enfermos tal
como se observa en las Figuras 4 y 5 donde las lineas no presentan
una tendencia ascendente con la edad
Tampoco se aprecia que el porcentaje de adolescentes con
puntuaciones =5 aumente progresivamente en cada franja de edad
entre los 12 y 16 afos (Tablas 11y 12, Figuras 6y 7).
Estos resultados coinciden con los de diferentes articulos de la
bibliografia analizada, como en el estudio de Griso et al (102) en el
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gue se mide la competencia usando el MacCat-CA en un contexto
juridico de adolescentes entre 11 a 24 afios, hallando que no habia
diferencias significativas entres estos jévenes e incluso un 30% de los
de 11 a 13 afios y un 19% de los de 14-15 afios hubieran sido
declarados incompetentes delante del juez (102), en nuestro estudio
existe un 29’40 % de adolescentes del total de la muestra (Tabla 9)
incluso un 30'56% de los de 16 afos (Tabla 12) que serian tambien
declarados como inmaduros para poder tomar decisiones sobre su
enfermedad un valor muy parecido al estudio anterior.

Apesar de estos resultados, llama la atencién en nuestro estudio el
hallazgo que los adolescentes del grupo de 12 afios parecen ser mas
maduros, concretamente el 84'78% de las nifias tuvieron un numero
de respuestas maduras >5 y el 70'83% de los nifios que los valorados
hasta los 16 afios (Tabla 11y 12)

Esto puede explicarse porque a partir los 12 afios el individuo en
general inicia un estadio de desarrollo cognitivo llamado “formal—
operacional”, en el que el adolescente inicia el pensamiento abstracto
y ademas empieza a entender el concepto de causa-efecto, a
establecer hipotesis y a considerar que los diferentes factores a los
cuales se enfrentan pueden canviar el desenlace y que segun la
evolucion se pueden predecir las consecuencias.

Esta diferencia apartir de los 12 afios queda patente en un estudio que
mide la capacidad de tomar decisiones médicas en nifios con HIV y lo
compara con sanos, usando el Maccat-T, objetivando que existen
diferencias entre los niflos entre 7-11 afos (pensamiento concreto
operacional) y los de 12 a 17 afios (pensamiento formal operacional),

tanto para los nifios enfermos como los del de grupo de sanos (103).
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Esta diferencia tambien aparece si se aplica la entrevista estructurada
de Kohlberg a una poblacion sana, los resultados no son concluyentes
para valorar la evolucion de la madurez en funcién de la edad, aunque
Si es cierto que se aprecia que existe una puntuacion mas elevada en
los nifios de 12 afios (64).

A laluz de la bibliografia revisada, este hecho hace pensar que tal vez,
un nifio a los 12 afos, aun funcione con el patron segun los valores
transmitidos por sus padres, él todavia no se cuestiona nada y por
tanto reflexiona con menos introspeccion los dilemas planteados, de
forma que “ aparentemente” estara mas decidido a tomar una opcién
madura, efecto que tambien es referido en otros estudios (104) (105)
(106).

1. B. El grado de madurez del menor esta asociado con el género

En nuestro estudio valoramos tambien si el género influye en la madurez
del menor. En el estudio bivariante y tal como vemos en la Figura4y 5
se aprecia que las nifias tienden a ser mas maduras, lo que se confirma
en el estudio multivariante (modelo lineal) demostrando que las nifias
son mas maduras de forma estadisticamente significativa
independientemente de la edad y tambien de la enfermedad con un
valor beta de 0’614 (p<0’000001).

Este resultado que se obtiene en nuestro estudio y que es una idea
generalizada en la poblacion se confirma en estudios como el de
Anderson. En este estudio se preguntaba a los adolescentes de entre 8
y 15 afios, que tenian que ser intervenidos y tambien se preguntaba a
sus padres, a que edad creian que podrian ser capaces de decidir por
ellos mismos. El resultado que se obtiene es similar, sobre los 14 afios,
pero en el grupo de las nifias ellas mismas y tambien sus padres
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consideraban que estan preparadas para tomar decisiones dos afios
antes que los nifios, las niflas a los 13 afios y los nifios a los 15. Por
tanto Anderson, también considera que el género femenino se
considera mas maduro para tomar decisiones que el masculino (38).
Esta idea no solo la postula Anderson sino que multiples estudios
anteriores ya postulaban el més rapido desarrollo de la madurez en el
colectivo femenino en la adolescencia (107) (108) (109) (110).

Otros estudios, sin embargo, no encuentran diferencias claras entre
nifos y nifas. Por ejemplo el estudio de Gilligan (111), que mide la
madurez aplicando la entrevista semiestructurada de Kohlberg, y en el
que las chicas aparecian menos maduras, segun ella, debido no a que
realmente sean menos maduras sino que la entrevista se basaba en el
principio de "justicia” para medir la madurez y no en el de "cuidar",
principio que esta mucho mas desarrollado en el colectivo femenino.
Esto coincide con lo que encuentran Gibbs et al. (112) dando apoyo a
esta tesis anterior, porque al pasar la Moral Justificacion Scale a
adolescentes, las chicas puntian mejor en las preguntas que plantean
dilemas de "cuidar de los demas", pero punttan igual que los chicos, en
los dilemas de "justicia". No obstante, en un metaandlisis posterior,
realizado por Jaffe y Hyde (113) no se objetivan hallazgos
estadisticamente significativos en la diferencia de madurez en funcién
del género, utilizando la entrevista de Kohlberg, y tampoco en otro
estudio que valoraba la diferencia de razonamiento moral en
adolescentes de los dos sexos (114). Moon (100) reporta tambien que
no hay diferencias significativas entre el género y el desarrollo moral,
pero, en todo caso, si los hubiera, favoreceria a las chicas.
Los datos de nuestro estudio coinciden con la bibliografia en que las
nifias son mas maduras que los nifios.
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1. C. El grado de madurez del menor esta asociado a la presencia de

enfermedad

Nuestros resultados no muestran diferencias en el grado de madurez
valorada mediante el método T9 entre los adolescentes sanos y los
enfermos (6,40 vs 6,39, p=0,93) (Tabla 10). Este resulado no es
esperable dado que la mayoria de la bibliografia revisada, dice que la
madurez depende fundamentalmente de las experiencias vividas por el
adolescente y seria pues la enfermedad una de ellas, por lo tanto,
tendrian que ser mas maduros.

Si en el mismo analisis bivariante analizamos el grado de madurez por
categorias, es decir si valoramos en % el nimero de respuestas
maduras o inmaduras que realiza cada grupo, se ve que ambos grupos
tienen un numero de respuesta maduras = 5 parecidas y superior al
ndmero de respuesta inmaduras (72'6% vs 27°4% en los adolescentes
sanos y 66’'3% vs 33'7% en adolescentes enfermos). Si lo dividimos en
3 categorias (inmaduras < 5, maduros 6 o 7, muy maduros 8 o 9) se
aprecia una mayor madurez (respuestas 6 o 7) en el grupo de sanos
43’6% vs 33’7% sin que se alcanze la significacion estadistica p=0’056.
Con estos resultados confirmamos que en un estudio bivariante no
existen diferencias entre los dos grupos, aunque si nos fijamos en solo
los mas maduros, los que tienen entre 8 y 9 respuestas maduras, son
los enfermos quienes tienen un porcentaje mas alto (32'7% frente a

29%), no siendo muy elevada la diferencia.
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Por lo tanto, a raiz de estos resultados, no podemos concluir que la
enfermedad favorezca el aumento de la madurez en los adolescentes,
mas bien parece lo contrario, son los adolescentes sanos los que tienen
tendencia a ser mas maduros. El motivo puede ser que el entorno del
adolescente enfermos influya negativamente en el desarrollo de la
madurez, desde que los padres protejan mas al adolescente enfermo
(115), o bien la enfermedad produzca sobre el adolescente cuadros de
depresion, ansiedad y sea capaz de alterar la madurez del menor, ya
se sabe que las reacciones de los nifios depende mucho del estado

emocional (116) siendo que este sea mas inmaduro que los de su edad.

CONCLUSIONES:

1. No existe una relacién del aumento de la madurez con la

edad en el grupo de adolesdentes entre 12 y 16 afos.

2. Si existe una relacidn estadisticamente significativa en
cuanto al sexo, las nifias son mas maduras que los nifios

independientemente de la edad y de la enfermedad.

3. Aunque se aprecia una mayor madurez en el grupo de
adolescentes sanos, no llega a alcanzar significacién
estadistica, por lo que no podemos concluir que exista

relacion con la presencia de enfermedad.
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22 Hipotesis: ElI grado de madurez del menor podria estar
modificado por la experiencia vital de sufrir una enfermedad crénica
En segundo lugar, se valora si el grado de madurez del menor podria
estar influido por la enfermedad. Comparando los adolescentes con
enfermedad cronica con los adolescentes con enfermedad aguda y el
grupo de sanos.

La hipotesis seria que los adolescentes con enfermedad cronica son mas
maduros que los que sufren enfermedad aguda y tambien que los sanos,
eso permitiria que pudieran participar en la toma de decisiones sobre su
enfermedad porque se les asumiria una mayor competencia al sufrirla.
Se ha comprobado que la competencia de los nifios esta relacionada con
la experiencia de la vida: los nifios con experiencias personales entre las
gue se incluyen las enfermedades crénicas pueden mostrar mayor
comprensién (117), se puede pensar pues que estos nifios con patologia
podrian ser mas maduros en la toma de decisiones sanitarias dado que
sus propias vivencias les han podido ayudar a madurar mas rapidamente,
esto permitiria que a estas edades entre los 12 y los 16 afios donde la
ley dice que somos los profesionales que tratamos con adolescentes
enfermos, si son los sufientemente maduros y mas maduros que los de
su edad sanos, podriamos tener en cuenta su opinion y decision sobre

su enfermedad sin equivocarnos.

2. A. Diferencia en la madurez entre los adolescentes enfermos frente

sanos
Si categorizamos los adolescentes tanto sanos como enfermos en
inmaduros con <5 respuestas maduras y maduros si tienen > 5, se ve
como los adolescentes sanos son mas maduros que los enfermos
(patologia aguda y crénica), concretamente de los 438 adolescentes
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sanos, 318 osea un 72'6% son valorados como maduros en el test T-9
y de los 199 enfermos son maduros 132, un 66’3%.
Lo que, si es cierto, es que, si valoramos Unicamente aquellos que son
mas maduros, es decir que en el test responden 8-9 respuestas
maduras, que los adolescentes de su edad, son concretamente los
enfermos méas maduros que los sanos.
Este resultado que los adolescentes enfermos sea mas inmaduros que
los adolescentes sanos podrian explicarse porque los padres ante la
enfermedad de su hijo se transformen en unos padres sobreprotectores
(118) (119). En un estudio realizado en adolescentes con espina bifida
valorando la relaciéon con sus padres se vio que los padres eran mas
sobreprotectores en el grupo de adolescentes enfermos que en el de
los sanos, ademas se vio que esto se asociaba a menor autonomia en
la toma de deciones y a que sus padres no esten dispuestos a darles
mas autonomia en el futuro (120).
Las diferencias individuales, la experiencia previa del nifio en la toma
de decisiones, el entorno cultural, la estructura familiar y el estilo de la
educacion son factores que determinan la forma en que se toman las
decisiones incluida la medida en la cual el nifio estara involucrado (121).
Para el desarrollo de la autonomia del nifio tan nocivo es unos padres
autoritarios como unos padres sobreprotectores. El objetivo final de una
educacion de los padres es convertir a su hijo en un individuo autbnomo,
por lo que son los padres los que deben dirigirlos para que puedan al
final decidir como persona autonoma, los adolescentes deben tener
unas normas para poder ser capaces de decidir, cuando lo hacen
tendran experiencias tanto positivas como negativas y como hemos
visto en la introduccion las vivencias influyen en el desarrollo de la
madurez. Por lo tanto, los padres sobreprotectores que evitan dichas
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experiencias en sus hijos contribuyen a la falta de desarrollo de la
madurez de sus hijos, dado que no tendran herramientas cognitivas y
habilidades para solucionar y decidir sobre un problema, que en este

caso sera decisiones sobre su enfermedad (115).

2. B. Diferencias entre la madurez de los menores con patologia aguda

frente a la crénica.

En la tabla 18 se muestran los resultados del estudio bivariante en el
gue se analizan las variables clinicas y la madurez de los adolescentes
con patologia.

Se observa que los pacientes con patologia crénica presentaron una
edad media similar, 13,7 afios frente a 13,4 afos los afectos de
enfermedad aguda, aunque con un mayor porcentaje de varones (64’8%
vs 35'2% p=0’006) (Tabla 18).

Esta diferencia estadisticamente significativa en cuanto al género a
favor de nifios en los adolescentes con enfermedad crénica es que
dichas patologias son mas prevalentes en el nifios, concretamente en
la diabetes es cierto que no existe una diferencia clara entre sexos en
la infancia pero apartir de la pubertad es méas predominante en varones
(122), esto sucede tambien en el asma como se refleja en el estudio
ISSAC sobre asma en la infancia (123) donde en todos los grupos de
edad es mas frecuente en varones.

Valoramos posteriormente si existen diferencias sobre la madurez, si el
nifio presenta una enfermedad cronica o aguda., observando que los
pacientes con enfermedad aguda presentaban niveles superiores de
madurez que los afectos de enfermedad crénica (6’68 vs 6’23 p <0’07)
gue se confirma al evaluar el numero de respuestas maduras. 78% de
los afectos de enfermedad aguda tienen mas de 5 respuestas maduras
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frente a 59,4% en los afectos de enfermedad cronica (p<0’008) (Tablas
18y 19)

Esto apoyaria la idea que los pacientes con enfermedad aguda son
igual de maduros que los adolescentes sanos. Los padres no viven la
enfermedad aguda como la enfermedad crénica de sus hijos. Las
enfermedades crénicas producen en los padres angustia que hara que
aumente la sensacion de vulneralidad y depresion de los adolescentes
enfermos (124), ademas la hospitalizacion en los nifios produce una
serie de repercusiones debido a la sepacion de su ambiente, familia y
rutina habitual, temor a la realizacion de pruebas, todo ello produce
alteraciones de tipo conductuales, emocionales y cognitivos en general
se vive como una experiencia estresante (125) este estado emocional
de los padres influye en los adolescentes dado que ellos estdn muy
influenciados por los adultos y hipotéticamente aun mas en cuanto a las
situaciones médicas (126) y ademdas tambien se sabe que las
reacciones de los nifios dependen mucho del estado emocional, por ello

es importante el entorno (116).

CONCLUSIONES:

1. Los adolescentes enfermos son mas inmaduros que los
sanos y que los que sufren enfermedad aguda, que son igual

de maduros que los adolescentes sanos.
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32 Hipotesis: El grado de madurez del menor con patologia aguda o
cronica podria depender de otras variables como la edad o sexo
Como hemos dicho anteriormente en nuestro estudio y en la revision
bibliografica realizada las nifias son mas maduras que los nifios en todo
el grupo, pero ademas si lo analizamos en el grupo de adolescentes con
enfermedad aguda y crénica vemos que no hay una diferencia
significativa en cuanto al sexo y enfermedad, aunque si es cierto que se
observa una tendencia a la significacion p=0’07 (Tabla 19).

En la Figura 8 se ve que los agudos son mas maduros que los crénicos
tanto en niflos como en nifias es decir no depende la madurez ni del sexo
ni de la edad en los pacientes con patologia, pero hay una excepcién que
hemos de valorar: los nifios de grupo de 16 afios concretamente del
grupo de enfermos son mas maduros que las nifias de esa edad y
tambien que los adolescentes sanos p=0'015 (Tabla 15)

La diferencia en la madurez de los adolescentes de 16 afios enfermos
gue son mas maduros que los de su edad sanos podria explicarse porque
el colectivo de 16 afios sanos (64) tienen una puntuacion mas baja en
cognicién y rendimiento escolar valorado por el tutor, que puede tener
gue ver que hasta un 21 % de los alumnos de 16 afios participantes en
el estudio de validacion en adolescentes sanos eran repetidores por lo
tanto parecen mas maduros de lo real.

Otra valoracion a tener en cuenta en que en la adolescencia las nifias
podrian estar mas sobreprotegidas que los varones dado que existen
diferencias en las relaciones entre nifias y padres siendo mas
controladores y esto podria hacer que las nifias enfermas a los 16 afios
donde confluyen los hechos de ser nifias y enfermas no realizaran el pico

de madurez que se aprecia en los enfermos nifios (127).
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CONCLUSIONES:

1. No existe relacion de la madurez con la edad en los

adolescentes enfermos.

2. En los adolescentes con patologia aguda o crénica hay una
tendéncia a que las nifias sean mas madures que los nifios

igual que en los sanos.

3. Ala conclusion anterior hay una excepcion, los adolescentes
nifos enfermos a los 16 afios son mas maduros que los

sanos.
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42 Hipotesis: La apreciacion subjetiva de la madurez por los padres
y los profesionales se correlaciona con la madurez determinada por
el test

Finalmente, lo que nos planteamos fue si existe alguna correlacion entre
la madurez que creen que tienen sus hijos y sus pacientes, los padres y
los profesionales respectivamente comparandolo con la valoracion de la
madurez segun la escala del T-9 que se realiz6 a los adolescentes con
enfermedad.

El resultado final es sorprendente, dado que no hallamos correlacion
entre la madurez de los adolescentes mediad con la escala T9 con la que
subjetivamente valoraban sus padres ni con los profesionales que los
tratan.

Pero aun es mas llamativo, que se observa un gran grado de correlacion
entre los profesionales y los padres respecto a la madurez que creen
tienen sus pacientes o sus hijos (r=0'73, p <0’00001) (Tabla 21).

En cambio, en el estudio de la validacion del test EvMaMe que aparece
en la tesis “disefo y validaciéon de un instrumento para la valoracion de la
madurez del menor en relacion a la toma de decisiones sobre la propia
salud’(64) que evaluaba un grupo general de los menores en el instituto,
y donde se pedia tambien a sus profesores lo mismo que en nuestro
estudio a los padres y profesionales que valorasen del 1 al 5 la madurez
de los alumnos, si se correlacionaba de forma positiva y estadisticamente
significativa con el resultado en el T9 de los adolescentes, aunque es con
puntuacion mas baja.

Esto concuerda con otro estudio de validacién de un test para medir la
madurez de adolescentes mediante otros parametros, donde la
correlacion entre los jovenes y la valoracion de la madurez por parte de
sus tutores tambien es baja y no siempre es significativa (105)
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Esto nos hace pensar que realmente los que conocen con mayor claridad
la madurez de los nifios son sus profesores, probablemente porque el
maestro tiene una totalidad de alumnos en el grupo de la misma edad del
nifo con quien poder comparar y pueden valorar la madurez de una
forma mas objetiva.
En el caso del sanitario, y con las limitaciones de tiempo de las consultas
médicas o su valoracion en el entorno hospitalario parece que no puede
hacerse una idea real de la madurez de ese nifio.
Pero ademas este resultado tambien podria estar relacionado y
demostrar la poca formacién de los profesionales en este ambito y
justifica la utilidad del uso de un test que sea capaz de valorar
correctamente la madurez del adolescente que tiene delante y que tiene
gue decidir y responder a un dilema sobre su enfermedad de una manera
correcta y relacionada con sus valores y ser capaz de entender las
consecuencias de su decision,
En cuanto a los padres, podria explicarse que solo pueden valorar a su
hijo de forma individual, sin que puedan llegar a tener una comparacion
con el resto de grupo de adolescentes de la edad de su hijo a diferencia
de los que ocurre con los profesores, ademas como hemos visto
anteriormente pueden ser unos padres muy exigentes o muy permisivos
y esto ademas de influir en el desarrollo de la maduracion de sus hijos y
influir en sus valoraciones segun su propia forma de ser, un padre
autoritario promueve la madurez en la opinion/ jucio y en la autonomia de
su hijo encambio los padres negligentes o permisivos no sabran dar
soporte probablemente no estaran receptivos en que sus hijos participen
en las decisiones médicas porque lo veran como una intrusién (128) y sin
un test que valore de forma objetiva la madurez del menor si nos fiamos
como lo ven los padres podria ser que se equivocara, entonces los
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profesionales sanitarios que tienen que decidir si un adolecentes es lo
suficientemente maduro para participar en las decisiones sanitarias no
pueden fiarse solamente de la opinién de los padres ni de su propia
valoracion sobre el menor porque ambos pueden estar equivocados tal
como parece en nuestro estudio dada la poca correlacion entre las
respuestas de los adolescentes y la valoracion de padres / profesionales
(129).

Los profesionales que tratamos a estos adolescentes, demasiado a
menudo, hemos transformado los propios conflictos éticos que la
profesion plantea, en interconsultas a otros servicio como el de psiquiatria
para valorar la madurez (130), perdiendo, de este modo, la oportunidad
de fortalecer la relacion asistencial y de apoyar la autonomia del paciente.
Nos encontramos ante un reto de capital importancia si queremos
mejorar la relaciébn con nuestros pacientes y fortalecer su capacidad
decisoria, que, sin duda, repercutira favorablemente en propia salud. En
la bibliografia revisada se realiz6 un estudio que demostraba que en
pacientes con diabetes melitus tipo 1 la toma de una decision conjunta
entre padres e hijos se asociaba a una mejor adherencia de los jévenes
a sus tratamiento (131).

CONCLUSIONES:

1. Los padres y los profesionales médicos de forma subjetiva
no son fiables a la hora de valorar la madurez que tienen los

adolescentes.
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52 Hipotesis: El test aplicado para valorar la madurez es factible
utilizarlo en la practica asistencial diaria por los profesionales de la
salud para poder decidir si el adolescente es 0 no maduro.
En este estudio el test se ha administrado en las consultas rutinarias de
direrentes especialidades y por los mismos profesionales que los
atienden habitualmente, sin haber recibido formacion especifica en el test
ni en valoraciéon de la madurez y sin incrementar los tiempos de visita
dedicados a cada paciente.
Los resultados coinciden con los reportados en la bibliografia del estudio
para la validacion del test T 9 EvMaMe (64), en el que el test se
administraba por profesionales especialmente entrenados.
La coincidencia en los resultados confirma la factibilidad del uso del test
y la posibilidad de realizarlo en el tiempo estandar de la consultas y por

los profesionales que los tratan habitualmente.

CONCLUSIONES:

1. El test es factible usarlo en la consulta diaria por los
profesionales que tratan a los adolescentes entre 12 y 16

afos para valorar su madurez.

185






LIMITACIONES

187






Limitaciones

LIMITACIONES

Se trata de un estudio descriptivo transversal, disefiado como una
primera aproximacion a la valoracion de la madurez del menor con
patologia aguda o cronica de nuestra poblacién dado que se trata de un
tema no estudiado hasta el momento a pesar de la relevancia clinica en
una practica asistencial diaria. Este estudio presenta las limitaciones

propias de un estudio descriptivo transversal.

En cuanto a las limitaciones del estudio que hemos realizado hemos de
tener en cuenta que esta desarrollado en un Unico hospital y en los
centros de primaria de la misma zona, dado que las circunstancias de
alrededor del adolescente pueden influir en su madurez deberia
ampliarse el estudio en hospitales de otros ambitos.

Tambien deberia ampliarse la muestra, aumentar el nUmero de pacientes
en los grupos y otras patologias para tener una vision mas amplia y que
sean atendidos en hospitales de tercer nivel. Es posible que el tipo de
hospital con caracteristicas diferentes puede hacer que los adolescentes

vivan de forma diferente la enfermedad e influya en la madurez.

Hay que tener en cuenta la subjetividad que rodea el estudio en cuanto a

las respuestas que medimos en los padres y los profesionales.

Otra de las limitaciones es la escasa bibliografia a nivel nacional e
internacional existente sobre la temética de este estudio. No existen en
la bibliografia estudios sobre madurez en poblacion adolescente con

patologia para poder comparar con otras poblaciones.
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Perspectivas de futuro

PERSPECTIVAS DE FUTURO

e Aungue se reconoce la importancia de la participacion de los nifios
en la practica clinica, de momento esta sigue siendo baja y se
necesitan mas investigaciones sobre el tema.

e Dada lafalta de estudios similares en este tema, pensamos que este
puede servir de referencia para mejorar la valoracion de la madurez
del menor en la préactica clinica habitual, siendo conscientes de la
necesidad de uso de test de forma mas exhaustiva

e Permitira disefar estrategias de salud para formentar la participacion
de los menores en la toma de decisiones dado que ello mejora
muchos aspectos de la evolucion de la enfermedad, en definitiva, las
investigaciones futuras tendrian que evaluar si la participacion de los
jovenes en la toma de decisiones sanitarias predice la adheréncia y
la responsabilidad en los tratamientos a largo plazo.

e Adicionalmente, realizar estudios donde se pudiera recoger la vision
de los padres y médicos ahora que se tienen estos resultados,
permitiria una visién del fendmeno desde diferentes perspectivas y
con més profundidad.

e Deberia a partir de este estudio plantearse la posibilidad de evaluar
la madurez del menor con una cierta cadencia en el ambito
hospitalario o del pediatra de primaria. En el futuro se han introducir
cada vez mas a los adolescentes en las decisiones sobre su salud.
En este estudio se observa que ni los padres ni los profesionales son
ni somos fiables en la evaluacion del menor si no usamos algun tipo

de test.
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CONCLUSIONES

Las principales conclusiones encontradas en este estudio en los

adolescentes entre 12 y 16 afios son las siguientes:

1. En el grupo de adolescentes enfermos, el grado de madurez no
aparece relacionado con la edad, como tampoco aparecia en la
muestra de adolescentes sanos. La variabilidad individual es
elevada, por lo que los profesionales que tratamos con adolescentes
en esta franja de edad no podemos presuponer que tan solo a mayor
edad, el adolescente vaya a ser mas maduro.

2. En cuanto al sexo, en el grupo de adolescentes enfermos, las nifias
son mas maduras que los nifios, igual que en la poblacién sana, y
esto independientemente de factores como la edad y la enfermedad,
con la excepcion de un grupo, solo los adolescentes de sexo
masculino a los 16 afios son mas maduros, ello implica que
podriamos tener en cuenta sus opiniones a la hora de tomar
decisiones sobre su enfermedad de manera independiente de los que
piensen sus padres o profesionales y sin pasarles ninguan test de
madurez.

3. La madurez de los menores si parece estar influida por la
enfermedad, pero no haciendo que sean mas maduros, al contrario,
los adolescentes enfermos son mas inmaduros que los adolescentes
sanos de su misma edad.

4. La valoracion subjetiva de la madurez del menor por los padres y
profesionales, no correlaciona con la valorada por el instrumento,
mientras que el resultado en este test si se correlacionaba con el

Gold estandar de Kohlberg y por la madurez valorada por los tutores.
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5.

198

Constatamos la necesidad de utilizar de forma sistematica en las
consultas test que estén validados para medir de forma objetiva la
madurez del menor en la toma de decisiones sanitarias.

El test es un elemento util en las consultas que permite valorar la
madurez y nos permite evaluar la progresion del paciente y ademas
permitir que podamos educar en ese contexto a padresy
adolescentes en la toma de decisiones, que es una practica poco

habitual hasta el momento en nuestras consultas
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ANEXOS

Anexos

Anexo 1. Articulos de la convencion de los derechos del nifio (3)

Articulo 1
Articulo 2
Articulo 3
Articulo 4
Articulo 5
Articulo 6
Articulo 7
Articulo 8
Articulo 9
Articulo 10
Articulo 11
Articulo 12
Articulo 13
Articulo 14
Articulo 15
Articulo 16
Articulo 17
Articulo 18
Articulo 19
Articulo 20
Articulo 21
Articulo 22
Articulo 23
Articulo 24
Articulo 25
Articulo 26
Articulo 27
Articulo 28
Articulo 29
Articulo 30
Articulo 31
Articulo 32
Articulo 33
Articulo 34
Articulo 35
Articulo 36
Articulo 37
Articulo 38
Articulo 39
Articulo 40
Articulo 41
Articulo 42
Articulo 43 al 54

Definicién de nifio: todos los menores de 18 afios

Derecho a no ser discrimindo

Derecho al bienestar

El derecho a ejercer tus derechos

El derecho a ser orientado por los padres

El derecho a la vida y al desarrollo

El derecho a un nombre y una nacionalidad

El derecho a la proteccién de su identidad

El derecho a vivir con los padres

El derecho a reencontrarse con la familia

Proteccién contra el secuestro y el trasllado a otro pais

El derecho a la libertad de opinién

El derecho a la libertad de expresion

El derecho a la libertad de conciencia, religion y pensamiento
El derecho a la libertad de asociacién

El derecho a la proteccién de privacidad

El derecho a la informacion

Las obligaciones de los padres

El derecho a ser protegido contra el maltrato

El derecho a ser protegido, aunque no tengan familia

El derecho a ser adoptado

Los derechos de los nifios refugiados

Los derechos de los nifios discapacitados

El derecho a la salud y a la atenciéon médica

El derecho la revisién de la internacion

El derecho a la Seguridad social

El derecho a tenir un buen nivel de vida

El derecho a la educacion

Los objetivos de tu educacién

Promover los derechos del nifio en las comunidades indigenes y las minorias
El derecho al tiempo libre

El derecho a la proteccién contra la explotacion laboral

El derecho a la proteccién contra las drogas ilegales

El derecho a la proteccién contra el abuso sexual

El derecho a la proteccién contra el trafico de drogas

El derecho a la proteccién contra cualquier otra forma de explotacion
El derecho a la proteccién contra la tortura y el cautiverio

El derecho a la proteccién de los conflictes armados

El derecho a la recuperacion y la reinsercion social

La justicia y los derechos de los menores

El derecho a la major proteccién

La difusién de los derechos del nifio

Los articulos 43 a 54 explican cémo los gobiernos y organizaciones internacionales,
como Unicef, deben colaborar para que se cumplan los anteriores derechos
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Anexo 2. Marco para evaluar cuando y como pueden participar los
pacientes pediatricos en latoma de decisiones clinicas (73)

1. Continually reassess the clinical and personal situations

2 Optimize environm ent = Ensure pasitive provider-patient relationship

- 'Rﬂ'pﬂ:t pu].‘i.enr’: d.c-.rclupm'nl stage, cxperimrﬂ. -cngmil:i-.re n:a'p.'u:il:iu.

= Reduce environmiental stresses, as 'pm'blc

= Minimize coercion and other social forces

= Include family (or guardiansas) in the medical dscussions

= Consider 'mvu]u:ing a mul‘l'ld.'i:ci'p]hul:gr fteam, irl:'ludin;.an ethics clirdcal
corsultant fcommittes, social work, hospital chaplain, family's cdergy or
ml.iﬁ;im.u: leader, pallia].‘i.w care, pmi:n.l: n.au:iﬁ:h.'rr.. meental health counsebor or
team

5 Ascertain the patient’s Adapt Dr. Gawande’s five questions
understanding of his or herclinical ~ -'What is your understanding of where you are and of your illness?
:Hunﬁ'm.mmnn.mﬂmhcnnﬂ- = What are you afraid about for the future?
= What are your goals and what is most impartant to you?
= What are you willing to give up and not?
= What would a good day look like?

4. Organize factors according to Threshold=hased schemes Gradient-based schemes
threshold-based and gradeent- = Patient age = Fatient maturity
based schemes = Prognostic information (may also be = Patient medical savvy and
E’adi.m.l-bumd? ﬂpﬂ':m
= Concrete medical facts that inform the = Patient psychological state and
case, including fareseeable risks and meental health assessment
anticipated benefits of the options (may = Patient preferences, culture, and
.ahnbegr.adiﬂl.‘r based ) hife vahoes
- l"rapud.‘l.cnﬁm'ma.m [may alse
be threshold based)
= Persomal and medical goals of the
patient and family
= Medical goals of providers
= Foresecable risks and anticipated

benefits of the medical opticns

{may also be threshold based)

iw&mmk?,mpaﬁmh ahility to be invalved in dedsion anr.mE for the clinical decisionds) at hand.
Communicabe your assessment and recommendation with the patient and panents/ family.
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Anexo 3. Consentimiento informado para padres o tutores

CONSENTIMENT INFORMAT PER A PARTICIPAR A L'ESTUDI:
“Ectudi de la valoracio de la maduresa per la presa de
decisions sanitaries, en menors afectats de malaltia aguda i
cronica en un context hospitalar™

DECLARI el DO TORA e e

e e cegeeess A Geruin sl guE fene el B
mha explcal & possibiiial e gue o meoo Ta enid a dormar pat de 'esid! "ESTUDE DE La
VALORACIS DE La MADURESA FER LA PRESA DE DECISIONS SANITARIES, EX
MENORS AFECTATS DE MALALTIA ACTDA I CEONICA EN TN CONTEXT
HOSPITALARL?

(hem e cogeee)
= Hiz legh & Tul indomeaiu que se naha eninegat
= Hi pogul for pregunies sobne Nesshudi
= Hiz rebad s uficlent informnacid sobne Mesiud

A e cegeerd S DRtuitasl gun sl il eras iy

L
®  Enbeno ques b meva pariol pocit &5 voiuniaia
®  Enbeno ques puc nenareme di Mesiudt
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Anexos

Anexo 4. Consentimiento informado para pacientes

COMNSENTIMENT INFORMAT PER A PARTICIPAR A L'ESTUDI:
“Ectudi de la valoracie de la maduresa per la presa de
decisions sanitaries, en meneors afectats de malaltia aguda i
erenica en un context haspitalari™
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MADURFESA PER LA PRESA DE DECISIONS SANITARTES, EN MENORS AFECTATS DE
MALALTIA AGUDA I CROMICA EN UN CONTEXT HOSPITALART"
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Anexos

Anexo 5. Hoja de informacién a la madre-padre-tutor/a

FULL D’INFORMACIO A LA MARE-PARE-TUTOR/A

TITOL DE L’ESTUDI: “ESTUDI DE LA VALORACIO DE LA MADURESA
PER LA PRESA DE DECISIONS SANITARIES, EN MENORS
AFECTATS DE MALALTIA AGUDA | CRONICA EN UN CONTEXT
HOSPITALARI”

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. M2 Alba Gairi Burgués
DIRECTORS: Montse Esquerda Aresté i Eduard Solé Mir

CENTRE: CSMIJ SANT JOAN DE DEU LLEIDA / HOSPITAL SANT
JOAN DE DEU (ESPLUGUES) /UNIVERSITAT DE LLEIDA

INTRODUCCIO

Ens dirigim a vosté per informar-lo sobre un estudi de recerca en el que
s’invita a participar al seu fill/a. L’estudi ha estat aprovat pels Comités
d’Etica i Investigacié Clinica de referéncia i la Direcci6 dels centres on es

realitza I'estudi.

La nostra intenci6 és només que vosté rebi la informacid correcta i
suficient per a que pugui avaluar i jutjar si vol o no autoritzar que el seu
fill/a pugui participar en aquest estudi. Per aix0o llegeixi aquest full

informatiu amb atencid i nosaltres li aclarirem els dubtes que li puguin
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sorgir després de I'explicacié. A més, pot consultar amb les persones que

consideri oportu.

PARTICIPACIO VOLUNTARIA

Ha de saber que la seva participacio en aquest estudi és voluntaria i que
pot decidir no participar o canviar la seva decisio i retirar el consentiment
en qualsevol moment, sense que per aixo s’alteri la relacié amb el seu

metge ni es produeixi perjudici algun en el seu tractament.

DESCRIPCIO GENERAL DE L’ESTUDI:

Es tracta d’un estudi per conéixer el grau de maduresa dels menors per
prendre decisions sanitaries, en pacients que presentin una malaltia
aguda o cronica. També pretén coneixer la aplicabilitat d’'un test ja validat
en poblacié adolescent general en aquestos pacients amb malaltia aguda

0 cronica.

La competéncia en la presa de decisions sanitaries és la facultat
comprendre o assimilar els factors que intervenen en la decisio, aixi com
la capacitat de poder intervenir en la presa de decisions realitzant judicis

basats en principis interns.

La participacié del menor en els processos de presa de decisions ha de
realitzar-se de manera acord amb el seu grau de maduresa, amb el que
la valoracié de la maduresa és un factor clau en la valoracio del menor,

gue aquesta valoracio es pugui fer en un context sanitari.
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Aixi, a major grau de maduresa, més participacido hauran de tenir en el
procés de presa de decisions en relacio a les decisions sanitaries que

I'incumbeixin.

En el moment actual el grau de maduresa se sol determinar de manera
subjectiva, a partir de I'opinié dels metges i de la mare, pare o tutor/a.
Existeixen molt pocs tests objectivables per mesurar la competéncia dels
menors per prendre decisions sanitaries, de manera que qualsevol
avancament en aquest camp és molt important per ajudar als metges i

als progenitors en el coneixement del grau de maduresa del seu fill/a.

En aquest estudi s’administrara I'escala de maduresa del menor de Lleida
(Madurtest-Lleida) als nens participants de I'estudi. També es recolliran
tota una serie de variables sociodemografiques i cliniques, tant a partir

d’'una entrevista clinica com de la historia clinica dels pacients.

Li demanem autoritzacié per utilitzar les dades obtingudes d’aquest
estudi, per a fins cientifics i de recerca. D’aquesta forma podrem obtenir
informacio util en un futur. També li demanem autoritzacié per I'obtencié

de dades de la historia clinica del seu fill/a.

BENEFICIS | RISCOS DE PARTICIPAR A L’ESTUDI.

No és preveu cap risc de la participacié del seu fill/a en I'estudi, donat que
unicament implica 'administracié d’una série de questionaris i recollida

de dades personals.

Els resultats d’aquest estudi no han de conduir de forma directa a
I'obtencid d’'un benefici particular pels pacients participants, perd podran
ajudar a comprendre millor la capacitat de prendre decisions sanitaries i
ser la base del desenvolupament futur de noves estratégies en la relacié
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metge — pacient en I'edat adolescent. En tot cas, si apareixen resultats

gue puguin ser importants pel seu fill/a, li seran donats a coneixer.

CONFIDENCIALITAT

Les dades que guardarem per investigacio nomeés seran utilitzades per
aquest fii es respectara escrupolosament la confidencialitat de les dades.
Se li demanara autoritzacié per qualsevol altra possible utilitzacié de les

mateixes.

El tractament, la comunicacié i la cessié de dades de caracter personal
de tots els subjectes participants s’ajustara a alld disposat a la Llei
Organica 15/1999, de 13 de desembre de proteccié de dades de caracter
personal. D’acord al que s’estableix la legislacié mencionada, voste pot
exercir els drets d’accés, modificacio, oposicio i cancel-lacié de dades,

per la qual haura de dirigir-se al seu metge de I'estudi.

Les dades recollides per I'estudi estaran identificades mitjangcant un codi
i nomeés els investigadors participants en I'estudi /col-laboradors podran
relacionar aquestes dades amb el seu fill/a i amb la seva historia clinica.
Per tant, la identitat dels pacients no sera revelada a persona alguna a

excepcio de cas d’'urgéncia medica o requeriment legal.

Nomeés es podran transmetre a tercers les dades recollides per I'estudi
gue en cap cas contindran informacio que el pugui identificar directament,
com nom i cognoms, inicials, direccid, numero de historia clinica, CIP, etc.
En el cas que es produeixi aquesta cessio, sera pels mateixos fins de
l'estudi i garantint la confidencialitat com a minim amb el nivell de
proteccio de la legislacié vigent en el nostre pais.

224



Anexos
L’accés a la informacié personal del seu fill/a quedara restringida a
l'investigador principal i col-laboradors, autoritats sanitaries i al Comite
Etic d’Investigacié Clinica, quan ho precisin per comprovar les dades i
procediments de I'estudi, perd sempre mantenint la confidencialitat dels

mateixos d’acord a la legislacio vigent.

ALTRA INFORMACIO RELLEVANT

Els investigadors informaran periodicament sobre els resultats globals i
dels avencos de la investigacié, perd no difondran resultats

individualitzats.

Si voste decideix retirar el consentiment per participar en aquest estudi,

cap dada nova sera afegida a la base de dades.

Al signar el full de consentiment adjunt, es compromet a complir amb els

procediments de I'estudi que se li han exposat.

Si té algun dubte sobre aquest projecte, pot fer preguntes en qualsevol

moment.
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Anexo 6. Hoja de informacién para al paciente

FULL D’INFORMACIO PEL PACIENT

TITOL DE L’ESTUDI: “ESTUDI DE LA VALORACIO DE LA MADURESA
PER LA PRESA DE DECISIONS SANITARIES, EN MENORS
AFECTATS DE MALALTIA AGUDA | CRONICA EN UN CONTEXT
HOSPITALARI”

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Dra. M2 Alba Gairi Burgués
DIRECTORS: Montse Esquerda Aresté i Eduard Solé Mir

CENTRE: CSMIJ SANT JOAN DE DEU LLEIDA / HOSPITAL SANT
JOAN DE DEU (ESPLUGUES) /UNIVERSITAT DE LLEIDA

INTRODUCCIO

Ens dirigim a tu per informar-te sobre un estudi de recerca en el que se

t'invita a participar.

L’estudi ha estat aprovat pels Comités d’Etica i Investigacié Clinica de

referéncia i la Direccio dels centres on es realitza I'estudi.

Per aixo llegeix aquest full informatiu amb atencid i nosaltres t’ aclarirem

els dubtes que et puguin sorgir després de I'explicacio.
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PARTICIPACIO VOLUNTARIA

Has de saber que la seva participacié en aquest estudi €s voluntaria i que
pots decidir no participar en qualsevol moment, sense que per aixo s’alteri
la relaci6 amb el teu metge ni es produeixi perjudici algun en el teu

tractament.

DESCRIPCIO GENERAL DE L’ESTUDI:

Es tracta d’un estudi per conéixer el grau de maduresa dels menors com
tu per prendre decisions sanitaries, en el moment que presenten una

malaltia aguda o cronica.

Valorar la capacitat que te el menor segons edat per pendre decisions
sanitaries i si segons la edad poden intervindre en decisions sobre la seva

malaltia

Aixi, a major grau de maduresa, més participacié hauran els menors de
tenir en el procés de presa de decisions en relacid a les decisions

sanitaries que I'incumbeixin.

En el moment actual el grau de maduresa se sol determinar de manera
subjectiva, a partir de I'opinié dels metges i de la mare, pare o tutor/a.
Existeixen molt pocs tests objectivables per mesurar la competencia dels
menors per prendre decisions sanitaries, de manera que qualsevol
avancament en aquest camp s molt important per ajudar als metges i

als progenitors en el coneixement del grau de maduresa del seu fill/a.

D’aquesta forma podrem obtenir informacid util en un futur.
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BENEFICIS | RISCOS DE PARTICIPAR A L'ESTUDI.

No és preveu cap risc de la participacié en I'estudi, donat que unicament
implica 'administracié d’'una série de questionaris i recollida de dades

personals.

CONFIDENCIALITAT

Les dades que guardarem per investigacio nomeés seran utilitzades per

aquest fii es respectara escrupolosament la confidencialitat de les dades.

ALTRA INFORMACIO RELLEVANT

Els investigadors informaran periodicament sobre no difondran resultats

individualitzats.

Si vosté decideix retirar el consentiment per participar en aquest estudi,

cap dada nova sera afegida a la base de dades.

Al signar el full de consentiment adjunt, es compromet a complir amb els

procediments de I'estudi que se li han exposat.

Si té algun dubte sobre aquest projecte, pot fer preguntes en qualsevol

moment.
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Anexo 7. Hoja de variables sociodemogréaficas 12-16 afios y escala

de likert padres

HOJA VARIABLES CLINICAS: 12-16 afios.

N° del paciente:

Nombre:

N° de historia:

Edad

Sexo Hombre / Mujer

Curso escolar

Residencia familiar Urbana/ rural/ semiurbana

Cuantas persones forman la
familia

Trabajo del padre

Trabajo de la madre

N° de hermanos

Situacién de nifio entre todos los
hermanos
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Padres / escala de Likert

1 Nada desacuerdo

2 Poco desacuerdo

3 Ni acuerdo ni en desacuerdo
4 Muy desacuerdo

5 Totalmente desacuerdo
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Anexo 8. Hoja de variables clinicas 12-16 afios y escala de likert
medico
HOJA VARIABLES CLINICAS: 12-16 afos.
N° del paciente:

Nombre:

N° de historia:

Tiempo de evolucion de la
enfermedad

Tratamiento farmacoldgico:
farmacos recibidos

Tiempo de administracion de los
farmacos recibidos

Dieta (tiempo)

Dieta (tipo)

Hospitalizaciones (nimero)

Hospitalizaciones(tiempo)
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Médico / escala de Likert

1 Nada desacuerdo

2 Poco desacuerdo

3 Ni acuerdo ni en desacuerdo
4 Muy desacuerdo

5 Totalmente desacuerdo
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Anexo 9. Escalade lavaloracion de la madurez del menor (EvMaMe).
Lleida

Caso 1.

Acabas de comprar un ordenador por Internet. Cuando lo hiciste, clicaste
en la opcioén “enviar el dinero por correo”, pero al final, te olvidaste de
pagar. Cuando recibes el ordenador, lleva la etiqueta de” PAGADO”.

¢,Qué haces?
1. Aviso de que aun no he pagado, y lo pago, pues no esta bien estafar.

2. Los llamo y pago, porque podrian descubrir el error, y luego
hacérmelo pagar mas caro.
No digo nada, y si me avisan, ya me haré el despistado.

No aviso, pues el error cometido esta fuera de mi alcance.
Caso 2(3).

Maria es una madre soltera con dos hijos pequefios a su cargo. Tiene un
vecino que tiene SIDA; son muy amigos. Un dia Maria oye gritos y va a
la casa de al lado, donde se encuentra a su vecino desangrandose por
una herida profunda. Maria llama a una ambulancia la cual le dice que
estara alli en 15 minutos y que mientras tanto tapone la herida. Maria no

tiene guantes a mano y sabe que el virus de la SIDA es contagioso.

1. Deberia ayudarle pues sino su amigo se morira.
No deberia ayudarle pues tiene SIDA.
3. Deberia ayudarle pues si lo deja morir ella tendria muchos

problemas.
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4. No deberia ayudarle pues nadie esta obligado a ayudar ante un

riesgo grande.
Caso 3(4).

Julian tiene un amigo que roba una motocicleta y la destroza. Julian
promete a su amigo que no lo va a explicar a nadie. Pero un dia se entera
gue han acusado a otro chico del robo y que lo van a encerrar por ello.
Julian le pide a su amigo que vaya a confesar el robo pero éste le dice
gue no lo piensa hacer y le recuerda su promesa. Si Julian no dice nada,
van a acusar a un inocente, pero si lo dice va a romper una promesa

hecha a su amigo.

1. No deberia decirlo pues la promesa a un amigo esta por encima
de todo.
No deberia decirlo pues se va a meter en un lio.

3. Deberia decirlo pues si alguien se entera van a culpar también a
Julian.

4. Deberia decirlo pues sino va a perjudicar a un inocente.

Caso 4(6).

El Dr. Martinez esta experimentando sobre una vacuna que puede salvar
a muchas personas en todo el mundo. La vacuna esta muy avanzada y
solo le queda la fase final en la cual tiene que probar entre dos
excipientes. Si se equivoca de excipiente va a provocar la muerte del
paciente en el que experimente, pero gracias a ello va a conseguir crear
la vacuna salvadora. El Dr. tiene la posibilidad de experimentar en un

centro de reclusos peligrosos a cambio de reducir la condena.
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1. Deberia experimentar pues puede conseguir mucho éxito y
prestigio cientifico.
2. No deberia experimentar pues los reclusos no son libres de elegir.
3. Deberia experimentar pues el beneficio que va a obtener para la
sociedad es grande.
4. No deberia experimentar pues si muere algun recluso lo pueden

denunciar.
Caso 5(9).

José tiene un amigo con una enfermedad degenerativa que lo va dejando
paralitico y acabara sin poder casi moverse. Su amigo le ensefia un dia
un sobre y le comenta a José que dentro hay un veneno muy potente. Le
pide que le dia en que él no pueda moverse se lo dé a beber.

1. Deberia aceptar pues le ahorrara sufrimiento a su amigo.

2. No deberia aceptar pues se puede meter en un lio.

3. No deberia aceptar pues esta prohibido por ley.

4. Deberia aceptar pues ayudara a su amigo y ,tal como lo plantea,

nadie se va a enterar.
Caso 6(10).

Juan tiene un buen amigo que se llama Diego. Diego consume cocaina
habitualmente y ha invitado a menudo a Juan, pero éste no quiere
probarlo. Un dia el director del instituto llama a Juan, le dice que sabe
gue un amigo suyo consume y le pide que le diga quien es. Si no le ayuda,
el consejo escolar podria considerar que se trata de una conducta

perjudicial para el centro y podria ser expulsado.
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1. Deberia decirselo pues Diego hace muy mal consumiendo.
2. Deberia decirselo al director pues asi evitaria el castigo.
3. No deberia decirselo pues la amistad esta por encima de todo.
4. No deberia decirselo pues no se debe traicionar a un amigo, ya

que “él me ayudara en otra ocasion, para eso son los amigos”
Caso 7(11).

Las cosas no van muy bien con tu pareja. Esta te pregunta si hay alguna
cosa entre tu y un companero de instituto muy amigo tuyo y con el que
pasas mucho rato. El tan sélo lo pregunta para sentirse bien con tu
respuesta, no porque sospeche nada serio. Lo cierto es que si que hay

alguna cosa entre tu y tu amigo. ¢ Qué haces?

1. Le digo la verdad, pues quiero a mi pareja, la respeto, y el doble
juego no esta bien.
2. Le digo que no hay nada, que él es el unico importante en mi vida,

pues pronto me
cansaré del compafiero, y yo quiero a mi pareja.

3. Le digo que solo le quiero a él, mientras gano tiempo para pensar
como salgo de este lio.

4. Le digo la verdad, pues a mi no me gustaria que me enganase.
Caso 8(12).

En las afueras de tu pueblo, existe una empresa muy grande y rica que
lanza residuos téxicos al rio indebidamente.

Tu perteneces a una ONG que lucha por un mundo mas ecolégico y
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solidario; organizais una manifestacion pacifica, pero casi no tiene
trascendencia en los medios de comunicacion. Pensais en una
alternativa de “desorden civil”: causando dafios a la empresa, para que

se oiga vuestra protesta. ¢ Esta justificado responder al mal con mal?

1. Si, porque se hace por una buena causa.

2. No, nunca el objetivo justifica cualquier medio.
3. Si, pues es la unica manera de hacernos oir.
4

No, pues la reprimenda posterior puede ser peor.
Caso 9(14).

Tu mejor amiga esta, ultimamente, muy triste. Después de insistir
bastante, te explica que un familiar ha abusado de ella. No quiere que
nadie lo sepa porque tiene mucha vergliienza y amenaza con suicidarse

si la gente se llega a enterar. ¢ Qué harias?

1. Lo explicarias a sus padres pues tu amiga esta sufriendo mucho y
necesita ayuda.

2. Lo explicarias a sus padres pues hay una persona que ha
cometido un delito y debe ir a la carcel.
No lo explicarias porque prefieres respetar su voluntad.

No lo explicarias pues no es asunto tuyo.
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Anexo 10. Autorizaciones para larealizacion del estudio

Institut Catala de la Salut
Hospital Universitari
Arnau de Vilanova

El Comité d’Etica d’Investigacié Clinica en la reuni6 de 4 de setembre de 2014,
acta 13/2014, va informar favorablement el projecte d’investigacio titulat: “Estudi
de la valoracié de la maduresa per la presa de decisions sanitaries en
menors afectats de malaltia aguda i cronica en un context hospitalari’ amb la
Dra. Maria Alba Gairi Burgués com a investigadora principal a I'Hospital
Universitari Arnau de Vilanova, i ha considerat que:

e Es compleixen els requisits necessaris d’idoneitat del protocol en relacié als
objectius de I'estudi i que estan justificats els riscs i molésties previsibles pels
subjectes participants.

¢ La capacitat dels investigadors i els mitjans de qué disposen sén apropiats per
a portar a terme I'estudi.

e Es adequat el procediment per a obtenir el consentiment informat dels
subjectes que participen a I'estudi.

Lleida, 4 de setembre de 2014

Joan Antoni Schoenenberger Arnaiz
president

i Generalitat de Catalunya
i Departament de Salut
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Institut Catala de la Salut
Hospital Universitari
Arnau de Vilanova

De: president del CEIC
A: Dra. M. Alba Gairi

Assumpte: projecte CEIC-1381 titulat:: “Estudi de la valoracié de la maduresa
per la presa de decisions sanitaries en menors afectats de malaltia aguda i
cronica en un context hospitalari”

Us adjuntem l'aprovacié del vostre projecte que va estar avaluat pel CEIC a la
reunié de 4 de setembre de 2014, acta 13/2014.

Cal informar al CEIC de la marxa del projecte, de 'acabament de I'estudi i dels
resultats.

Atentament,

Joan Antoni Schoenenberger
Lleida, 4 de setembre de 2014

i Generalitat de Catalunya
il Departament de Salut

Anexos
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