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RESUMEN

Los instrumentos internacionales de derechos humanos reconocen que nifias, nifios y
adolescentes (NNA) son titulares de derechos, y cuentan con habilidades en desarrollo para
tomar decisiones en todos los aspectos de sus vidas, incluida su salud.

Estudios de investigacion muestran evidencia de que involucrar a NNA en la toma de
decisiones sobre su salud aporta multiples beneficios; de hecho, su participacion significativa
se considera un factor importante para lograr una atencion de alta calidad para NNA.

Sin embargo, puede existir incertidumbre sobre como apoyar y fomentar una participacion
efectiva de NNA en situaciones de atencién de la salud reales, que a menudo son complejas,
teniendo en cuenta los diferentes marcos legislativos y el papel variable que desempefian
otros actores, como madres, padres y profesionales de la salud, en el proceso de toma de
decisiones.

NNA en los estados miembros del Consejo de Europa pueden actualmente experimentar
situaciones diferentes y encontrar practicas variables en cuanto a su participacion en la toma
de decisiones sobre su salud. Puede que la participacion de NNA sea mas efectiva en algunos
contextos, pero en todos los paises hay margen de mejora.

La Guia ofrece informacion y asesoramiento, principalmente para profesionales de la salud,
sobre cédmo involucrar a NNA en los procesos de toma de decisiones relacionadas con su
salud. Comienza presentando el contexto tedrico y legal, y procede a describir componentes
importantes del proceso de toma de decisiones para ayudar a profesionales de la salud a
comprender su papel en el apoyo a NNA, sus familias y otros profesionales para llevar esto a
la practica. Se abordan conceptos clave como el consentimiento, el asentimiento y el interés
superior, asi como situaciones comunes en la atencion de la salud donde la participaciéon en
la toma de decisiones puede percibirse como mas desafiante. A lo largo del texto, se
proporcionan ejemplos y enlaces a buenas practicas.
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IINTRODUCCION

Los instrumentos de derechos humanos, en particular la Convencién sobre los Derechos del
Nifio (CDN) de las Naciones Unidas, reconocen que nifias, nifios y adolescentes (NNA) son
titulares de derechos con una capacidad en desarrollo progresivo para tomar sus propias
decisiones. Esto refleja un cambio en la percepcion general sobre la autonomia y proteccion
de NNA en cuanto a su capacidad para participar en la toma de decisiones. Desde la adopcion
de la Convencion en 1989, se ha logrado un progreso considerable a nivel local, nacional,
regional y global en el desarrollo de legislacién, politicas y metodologias para promover la
implementacién del derecho de todas las NNA a expresar su opinion.

La CDN reconoce que NNA tienen derecho a expresar sus opiniones en todos los asuntos
gue les afectan y a que estas opiniones sean debidamente tomadas en cuenta. La salud es
uno de esos asuntos.

A través de su labor, el Consejo de Europa se esfuerza por hacer de este derecho una
realidad en sus estados miembros y ha elaborado lineamientos sobre la implementacion de
una participacion activa y significativa de NNA, tales como:

- La Recomendaciéon del Comité de Ministros CM/ Rec(2012)2 sobre la participacion de
nifias, nifios y adolescentes menores de 18 afios.?
La recomendacion define que NNA tengan “el derecho, los medios, el espacio, la
oportunidad y, cuando sea necesario, el apoyo para expresar libremente sus
opiniones, ser escuchados y contribuir a la toma de decisiones sobre asuntos que les
afecten, dando el peso debido a sus opiniones de acuerdo con su edad y madurez,”
reconociendo sus capacidades en desarrollo.

- _Escucha — Actlla — Cambia - Manual del Consejo de Europa sobre la participacion de
nifias y nifios - Para profesionales de la salud gue trabajan para y con nifias y nifios

(2020)

2 hitp://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805ch0ca
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La participacion significativa se ha considerado cada vez mas como un estandar clave para
lograr una atencién de alta calidad para NNA.2 El Consejo de Europa busca promover ain
mas un enfoque participativo y basado en los derechos de la infancia para la atencion de la
salud e investigacion, como se refleja en los siguientes lineamientos y documentos
estratégicos:
- Lineamientos del Comité de Ministros del Consejo de Europa sobre atencién de la
salud amigable con la infancia* (2011).
- Estrategia para los Derechos de la Nifiez (2022-2027)°, Comité Directivo para los
Derechos de la Nifiez (CDENF).
- Plan de Accion Estratégico sobre Derechos Humanos y Tecnologias en Biomedicina
(2020-2025)8, Comité Directivo en Derechos Humanos en los campos de Biomedicina
y Salud (CDBIO).

De forma general, la participacion en la atencion de la salud ha sido fomentada por el
reconocimiento creciente de que un paciente posee habilidades personales relacionadas con
Su cuerpo y su estado de salud, y de que es capaz de contribuir activamente a la relacion
terapéutica colaborando y negociando con el profesional de la salud para alcanzar el mejor
estado de salud posible.

De manera similar, NNA poseen un conocimiento Unico sobre sus vidas, necesidades y
preocupaciones. Por ende, tomar en cuenta sus opiniones en las decisiones y acciones que
les afectan genera beneficios significativos tanto a corto como a largo plazo, tanto para ellos
como para la comunidad, permitiendo tomar decisiones mejores y mas informadas. NNA que
participan activamente en procesos de toma de decisiones individuales que les conciernen
tienden a estar mejor informados, sentirse mas preparados y experimentar menos ansiedad
ante lo desconocido. La participacién les infunde un sentido de control, lo que resulta en una
mayor cooperacion con los procedimientos, y una mejor adaptacion y adherencia al
tratamiento, lo cual ayuda a reducir los conflictos que puedan surgir durante estos procesos.
Estas NNA desarrollan competencias y confianza, lo que fortalece su empoderamiento y
aumenta sus habilidades. Su participacién también contribuye a mejorar la atencién, ya que
aportan conocimientos Unicos basados en su propia experiencia.

Sin embargo, a menudo existe incertidumbre sobre como se debe abordar en la préactica el
creciente reconocimiento de la capacidad de toma de decisiones de NNA en asuntos
relacionados con su salud y bienestar general. Encontrar el equilibrio adecuado entre la
autonomia (el derecho de NNA a ser escuchados y que se tomen en cuenta sus opiniones)
y la proteccion (la responsabilidad de las personas adultas de proteger a 'y proveer para
NNA) es un desafio, considerando que los derechos de NNA estan situados dentro de un
conjunto mas amplio de deberes y responsabilidades parentales que también se centran en
su interés superior.

3 WHO, Standards for improving the quality of care for children and young adolescents in health facilities, Report
2018, https://www.who.int/publications/i/item/9789241565554

4 hitps://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Obijectld=09000016805c1527

5 https://rm.coe.int/council-of-europe-strategy-for-the-rights-of-the-child-2022-2027-child/1680a5ef27

® hitps://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2
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ALCANCE Y OBJETIVO DE LA GUIA

La Guia tiene como propdsito proporcionar informaciéon de referencia esencial y orientacion
practica sobre como involucrar a NNA en los procesos de toma de decisiones relacionados
con su salud. Su objetivo principal es ayudar a las y los profesionales de la salud, y a otros
profesionales involucrados, a:

- comprender cudl es su papel en el apoyo a NNA, sus familias y otros profesionales
para participar en el proceso,

- desarrollar su préactica en esta area, basandose en principios, marcos, legislacion y
buenas practicas relevantes.

También sera util para sensibilizar a madres, padres y/o representantes legales.

Para los propdsitos de este documento, el término “nifia, nifio o adolescente” (NNA) se refiere
a cualquier persona menor de 18 anos. El término “padres” debe entenderse como “madres,
padres u otros titulares de autoridad parental”.

La Guia se centra en la participacion de NNA en la toma de decisiones individuales
relacionadas con la atencion de la salud. No obstante, la Gltima seccion examina brevemente
cdmo la participacion de NNA en el desarrollo de politicas y servicios de salud también
contribuye a mejorar la atencion pediatrica en general, asi como los procesos de toma de
decisiones individuales.



MARCOS LEGALES Y CONCEPTUALES PARA LA
PARTICIPACION DE NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES EN
DECISIONES SOBRE SU SALUD

DISPOSICIONES PRINCIPALES DEL DERECHO INTERNACIONAL

PRINCIPIOS GENERALES

En 1989, con la adopcion de la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) de las
Naciones Unidas’, se plante6 un valor fundamental que sustenta los derechos de NNA: la
vision de que NNA, definidos como cualquier persona menor de 18 afios®, deben ser agentes
en sus propias vidas, en particular, a través del Articulo 12, que establece el derecho de NNA
a ser escuchados y tomados en serio, de manera coherente con sus capacidades en
desarrollo.

€€ Articulo 12: 1. Los Estados Partes garantizaran al nifio que esté en condiciones de
formarse un juicio propio el derecho de expresar su opinion libremente en todos los
asuntos que afectan al nifio, teniéndose debidamente en cuenta las opiniones del nifio,
en funcion de la edad y madurez del nifio. 99

7 https://iwww.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-child

8 Esta definicion esta alineada con lo dispuesto en el Articulo 1 de la CDN. El Articulo 6 (2) de la Convencién sobre
Derechos Humanos y Biomedicina se refiere al término "menor de edad". Para los fines de esta guia, se utiliza el
término "nifia, nifio o adolescente," a menos que se haga referencia directa a disposiciones que utilicen una
terminologia diferente.

10
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El derecho otorgado por este articulo pasé a conocerse como “el derecho de NNA a
participacion”.

la

Por medio de su Comentario General No.12 (2009) - El derecho del nifio a ser escuchado®,

el Comité de los Derechos del Nifio ofrece orientacién sobre cémo interpretar el derecho de

NNA a participar en diferentes ambitos de la vida, incluida la atencién de la salud.

Extracto del Comentario General No.12 (2009)

(( 100. Se debe incluir a los nifios, incluidos los nifios pequefios, en los procesos de

adopcion de decisiones de modo conforme a la evolucién de sus facultades. Se les

debe suministrar informacion sobre los tratamientos que se propongan y sus efectos y

resultados, en particular de manera apropiada y accesible para los nifios con
discapacidades.

101. Es necesario que los Estados partes introduzcan leyes o reglamentos para
garantizar el acceso de los nifios al asesoramiento y consejo médico confidencial sin el
consentimiento de los padres, independientemente de la edad del nifio, en los casos
gue sea necesario para la proteccién de la seguridad o el bienestar del nifio. Es
necesario que los nifios tengan ese tipo de acceso, por ejemplo, en los casos en que
estén experimentando violencia o maltrato en el hogar o necesiten educacion o servicios
de salud reproductiva, o en caso de que haya conflictos entre los padres y el nifio con
respecto al acceso a los servicios de salud. El derecho al asesoramiento y consejo es
distinto del derecho a otorgar consentimiento médico y no se debe someter a ninguna
limitacion de edad.

102. El Comité celebra que en algunos paises se haya establecido una edad fija en que
el derecho al consentimiento pasa al nifio, y alienta a los Estados partes a que
consideren la posibilidad de introducir ese tipo de legislacion. Asi, los nifios mayores de
esa edad tienen derecho a otorgar su consentimiento sin el requisito de que haya habido
una evaluacién profesional individual de su capacidad, después de haber consultado a
un experto independiente y competente. Sin embargo, el Comité recomienda
enérgicamente que los Estados partes garanticen que, cuando un nifio menor de esa
edad demuestre capacidad para expresar una opinion con conocimiento de causa sobre
su tratamiento, se tome debidamente en cuenta esa opinion.

103. Los médicos y las instituciones de atencién de salud deben suministrar informacién
clara y accesible a los nifios sobre sus derechos con respecto a su participacion en la
investigacion pediatrica y los ensayos clinicos. Deben estar informados sobre la
investigacion para que pueda obtenerse su consentimiento otorgado con conocimiento
de causa, aparte de otras salvaguardas de procedimiento. ,,

9 Comité UNCRC (2009) Comentario General No 12 El derecho del nifio a ser escuchado. Parrafos 98-103;

disponible en https://www2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/advanceversions/crc-c-gc-12.pdf.

11
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El Articulo 12 de la CDN, o el derecho de NNA a ser escuchados y tomados en serio como
un principio general, esta vinculado a los otros principios generales de la Convencién'®y, en
particular, es interdependiente con la consideracion primordial del interés superior de la nifiez
(articulo 3). Por lo tanto, también debe tenerse en cuenta en la interpretacion e
implementacion de todos los demés derechos.

La Convencion de las Naciones Unidas no hace distinciones basadas en la edad u otras
caracteristicas: NNA tienen el derecho a recibir informacion apropiada y a expresar sus
opiniones, y, por lo tanto, a participar en el proceso de toma de decisiones, teniendo en cuenta
su interés superior y lo que sea necesario para su bienestar y desarrollo.

A nivel europeo, la Convencién del Consejo de Europa sobre Derechos Humanos y
Biomedicina (Convencién de Oviedo, 1997)! establece la regla general de que una
intervencion en el ambito de la salud s6lo puede llevarse a cabo después de que la persona
interesada haya dado su consentimiento libre e informado, basado en informacion previa
relevante (articulo 5). Una intervencién en NNA que, segun la ley, no puedan dar su
consentimiento, requiere la autorizacién de sus representantes, generalmente uno de los
padres, pero su opinidon debe ser tomada en consideracién como un factor cada vez mas
determinante en proporcién a su edad y grado de madurez y, como regla general, una
intervencion sélo puede llevarse a cabo si es en beneficio directo de NNA (articulo 6).

El Reporte Explicativo a la Convencion'? especifica que:

- las situaciones deben tener en cuenta la naturaleza y la gravedad de la intervencion,
asi como la edad y la capacidad de comprension de NNA, y su opinion debe tener un
peso cada vez mayor en la decision final. Se afirma que, en algunos casos, esto podria
incluso llevar a la conclusion de que el consentimiento de NNA deberia ser necesario,
0 al menos suficiente para algunas intervenciones (parrafo 45).

- En algunas situaciones muy especificas y bajo condiciones muy estrictas, en el
contexto de la investigacion médica y la extraccion de tejido regenerativo,
respectivamente, se puede eximir la regla del beneficio directo para la persona.”
(Articulos 17 y 20 de la Convencion, parrafo 44).

SITUACIONES ESPECIFICAS

Instrumentos juridicos internacionales adicionales abordan situaciones de salud especificas
0 a grupos particulares de NNA, y reafirman y/o complementan los principios establecidos por
las dos convenciones citadas anteriormente.

Participacién de nifias, niflos y adolescentes (NNA) en investigacion biomédica

La participacion de NNA en la investigacion biomédica, incluidos los ensayos clinicos, esta
sujeta a medidas de proteccion adicionales.

10 como el derecho a la no discciminacion (articulo 2), el derecho a la vida, la supervivencia y el desarrollo
(articulo 6).

11 CETS no. 164, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164

12 hitps://rm.coe.int/16800ccde5
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En particular, la investigacion no puede llevarse a cabo si NNA se oponen explicitamente.
Incluso si los representantes legales otorgan su autorizacion, la negativa de NNA o la
revocacion de su aceptacién no pueden ser ignoradas.

A nivel europeo, esto se ve reflejado en el Protocolo Adicional de la Convencion sobre
Derechos Humanos y Biomedicina, relativo a la Investigacion Biomédica (CETS No. 195)*3

gue estipula que la investigacion no se debe llevar a cabo si una persona que no es capaz de
dar su consentimiento para la investigacion se opone a ella:

(( CAPITULO V - Proteccion de las personas que no pueden dar su

1.

consentimiento para la investigacion

Articulo 15 — Proteccién de las personas que no pueden dar su consentimiento
para lainvestigacion

La investigacion con una persona sin la capacidad para dar su consentimiento para

la investigacion puede llevarse a cabo Unicamente si todas las siguientes condiciones
especificas se cumplen:

(...

i. los resultados de la investigacion tienen el potencial de producir un beneficio real
y directo para su salud;

ii. No se puede realizar una investigacion de efectividad comparable en personas
capaces de dar su consentimiento;

iii. la persona involucrada en la investigacion ha sido informada de sus derechos y
de las medidas de proteccién prescritas por la ley para su resguardo, a menos de
gue no se encuentre en condiciones de recibir dicha informacion;

iv. se ha otorgado la autorizacién necesaria de manera especifica y por escrito por
parte del representante legal o de una autoridad, persona u organismo previsto por
la ley, y después de haber recibido la informacién requerida por el Articulo 16,
teniendo en cuenta los deseos o las objeciones previamente expresados por la
persona. Un adulto que no pueda dar su consentimiento deberd, en la medida de lo
posible, participar en el procedimiento de autorizacion. La opinién de una persona
menor de edad debera ser considerada como un factor cada vez mas determinante
en proporcion a su edad y grado de madurez;

v. la persona en cuestidon no se opone. ”

)

Dentro de la Unién Europea, el Reglamento UE 536/2014 sobre ensayos clinicos de
medicamentos para uso humano establece que el deseo explicito de una persona menor

de edad que sea capaz de formarse una opinién y evaluar la informacion, de rechazar
su participacion en el ensayo clinico o de retirarse de él en cualquier momento, debe
ser respetado por el investigador.

13 hitps://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195
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(( Articulo 32 Ensayos clinicos con menores de edad

1. Unensayo clinico en personas menores de edad Unicamente puede llevarse a cabo
cuando, ademas de las condiciones establecidas en el Articulo 28, se cumplen todas las
siguientes condiciones:

- (a) se ha obtenido el consentimiento informado de su representante legalmente
designado;

- (b) los menores han recibido la informacion a la que se refiere el Articulo 29(2) de
manera adaptada a su edad y madurez mental, y por parte de investigadores o
miembros del equipo de investigacion que estén capacitados o tengan experiencia
trabajando con NNA;

- (c) el deseo explicito de una persona menor de edad que sea capaz de formarse
una opinion y evaluar la informacién a la que se refiere el Articulo 29(2), de rechazar
su participacion en el ensayo clinico o de retirarse de él en cualquier momento, es
respetado por el investigador;

2. La persona menor de edad debera participar en el procedimiento de consentimiento
informado de una manera adaptada a su edad y madurez acorde a su desarrollo.

3. Si durante un ensayo clinico la persona menor de edad alcanza la edad de
competencia legal para dar su consentimiento informado, segun lo definido en la
legislacion del Estado Miembro correspondiente, se debera obtener su consentimiento
informado expreso antes de que esa persona pueda continuar participando en el ensayo

clinico. ’,

Pruebas genéticas

El Protocolo Adicional de la Convencion de Derechos Humanos y Biomedicina, relativo a las
Pruebas Genéticas con Fines de Salud (CETS No. 203)* establece que “(c)uando, segun la
ley, una persona menor de edad no tenga la capacidad de dar su consentimiento, una prueba
genética en esta persona debera posponerse hasta que alcance dicha capacidad, a menos
de que ese retraso sea perjudicial para su salud o bienestar” (articulo 10). Y, en cualquier
caso, “(c)uando, segun la ley, una persona menor de edad no tenga la capacidad de consentir
a una prueba genética, dicha prueba sélo podra realizarse con la autorizacion de su
representante o de una autoridad, persona u organismo previsto por la ley. La opinién de la
persona menor de edad debera ser tomada en consideracion como un factor cada vez mas
determinante en proporcién a su edad y grado de madurez” (articulo 12).

Situaciones de emergencia

En situaciones de emergencia, las y los profesionales de la salud pueden enfrentarse a un
conflicto de deberes entre sus obligaciones de proporcionar atenciéon y de obtener el
consentimiento del paciente. La ley establece condiciones bajo las cuales se pueden tomar
decisiones médicas sin la autorizacion del representante legal de NNA.

14 hitps://lwww.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=203
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Convencion de Oviedo
€@ Articulo 8 — Situaciones de emergencia

Cuando, debido a una situacion de emergencia, no se puede obtener el
consentimiento debido, cualquier intervencion médica necesaria puede llevarse a cabo
de inmediato en beneficio de la salud de la persona interesada.

El Reporte Explicativo a la Convencién de Oviedo®® (parrafos 56-62) explica que la
posibilidad de actuar sin la autorizacion del representante legal se limita a:

- emergencias que impiden al profesional obtener el consentimiento adecuado,
limitAndose exclusivamente a intervenciones médicas necesarias que no pueden
retrasarse. Se excluyen las intervenciones para las cuales un retraso es aceptable;

- laintervencion debe realizarse para el beneficio inmediato de la persona interesada;

- en situaciones de emergencia, los profesionales de la salud deben hacer todo lo
razonablemente posible para determinar qué querria el paciente;

- cuando las personas han expresado previamente sus deseos, estos deben ser
tomados en cuenta. No obstante, tomar en cuenta los deseos expresados
previamente no significa que necesariamente deban seguirse;

- estas disposiciones aplican tanto para personas que son capaces de dar su
consentimiento como para personas que, de jure o de facto, no pueden hacerlo. 99

El Reglamento UE 536/2014 sobre ensayos clinicos?®

De acuerdo con el Articulo 35, cuando, debido a la urgencia de una situacién causada
por una condicién médica repentina que pone en peligro la vida u otra condicion médica
grave repentina, la persona no puede proporcionar su consentimiento informado previo
ni recibir previamente la informacién sobre el ensayo clinico, y no es posible obtener el
consentimiento informado antes de la intervencién, los pacientes pueden ser inscritos
en el ensayo clinico bajo las siguientes condiciones:

- el ensayo clinico estéa directamente relacionado con la condicion médica por la cual
no es posible, dentro de la ventana terapéutica, obtener el consentimiento
informado previo de la persona o de su representante legalmente designado;

- existen fundamentos cientificos para esperar que la participacion de la persona en
el ensayo clinico tenga el potencial de producir un beneficio directo clinicamente
relevante para la persona, resultando en una mejora medible en su salud;

- el ensayo clinico presenta un riesgo minimo y supone una carga minima para la
persona en comparacion con el tratamiento estandar para su condicién.

Cualquier objecién previamente expresada por el paciente debe ser respetada. Se debe
buscar obtener el consentimiento informado de la persona o de su representante
legalmente designado sin demora indebida, y la informacién debe proporcionarse tan
pronto como sea posible a la persona y a su representante legalmente designado.

15 https://rm.coe.int/1680a8e4d0
16 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/HTML/?uri=CELEX:02014R0536-20221205
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Nifias, niflos y adolescentes (NNA) con discapacidades

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidades (UNCRPD)? refleja
el derecho a la participacion infantil en su Articulo 7.3, donde establece que “Los Estados
Partes aseguraran que NNA con discapacidades tengan el derecho a expresar libremente
sus opiniones sobre todos los asuntos que les afecten, dandoles el peso debido a sus
opiniones en funcién de su edad y madurez, en igualdad de condiciones con otros NNA, y a
recibir asistencia adecuada a su discapacidad y edad para hacer efectivo ese derecho”.

A través de su Observacién general No. 20 (2016) sobre la implementacién de los derechos
del nifio durante la adolescencia’®, el Comité de los Derechos del Nifio, reafirma el derecho a
la participacion infantil en general al enfatizar que “los adolescentes con discapacidades
deben, ademas, recibir oportunidades para la toma de decisiones asistida con el fin de facilitar
su participacion activa en todos los asuntos que les conciernen”.*®

RESUMEN DE LAS DISPOSICIONES PRINCIPALES DEL DERECHO INTERNACIONAL:

> NNA tienen el derecho a ser informados y escuchados antes de cualquier

intervencion de salud.
> El peso otorgado a las opiniones de NNA aumenta con la edad y la madurez.
> Las decisiones deben tomarse en funcién del interés superior de NNA.

> La investigacion médica no puede realizarse con NNA si se oponen a ella
explicitamente, incluso cuando los representantes legales hayan dado su

autorizacion.

> Las pruebas genéticas en NNA deben, en principio, aplazarse a menos de que el

aplazamiento sea perjudicial para su salud.

> NNA con discapacidades disfrutan de este derecho en igualdad de condiciones con

otros NNA, y deben recibir el apoyo necesario para hacer efectivo ese derecho.

17 hitps://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities

18 hitps://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-20-2016-
implementation-rights

19 parrafo 32
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LEYES NACIONALES EN LOS ESTADOS MIEMBROS DEL CONSEJO DE
EUROPA

Existen diferencias sustanciales entre los Estados miembros del Consejo de Europa en la
forma en que el derecho de NNA a participar en las decisiones sobre su salud se refleja en
la legislacion y se interpreta.2°2

CONSENTIMIENTO

Para empezar, la edad legal a partir de la cual NNA pueden dar su consentimiento varia entre
los 12 y los 18 afios. Las legislaciones nacionales difieren en cuanto a como consideran el
criterio de la edad:

> En algunos paises, la edad de consentimiento es la misma que la edad de la mayoria
de edad legal.

Este es el caso, por ejemplo, en Francia, Italia y la Republica Eslovaca, donde, como regla
general, todas las intervenciones en NNA menores de edad requieren la autorizacion previa
de sus representantes legales. La ley puede prever circunstancias especiales en las que se
pueda eximir la obligacion de obtener la autorizacién de los representantes legales. Por
ejemplo, la ley francesa establece que los profesionales de la salud no estan obligados a
obtener la autorizacion de los padres o tutores cuando NNA se niegan expresamente a su
consulta, en casos en los que los tratamientos en cuestion son necesarios para salvaguardar
la salud de NNA. En Mdénaco, los profesionales de la salud pueden estar exentos de obtener
la autorizacion de los representantes legales si NNA se niegan a su consulta para los actos
médicos o tratamientos que pueden llevarse a cabo de forma andénima segun las
disposiciones legales vigentes.

> En otros paises, NNA que no han alcanzado la mayoria de edad legal pueden dar su
consentimiento a partir de una edad especifica fija, que es inferior a la de la mayoria de edad
legal.

En Austria y Letonia, se asume que, como regla general, NNA de 14 afios son capaces de
tomar decisiones. La edad de consentimiento es de 15 afios en Dinamarca y Eslovenia, y de
16 aflos en Bulgaria, Irlanda, los Paises Bajos, Noruega y Portugal. La ley neerlandesa
reconoce que, en algunas circunstancias, es posible realizar un procedimiento en una
persona menor de edad (de 12 a 16 afios) sin la autorizacién de su representante legal,
especialmente en casos en los que sea necesario para evitar un dafio grave al paciente.

Las leyes nacionales a veces contemplan excepciones a la regla general del consentimiento.
Por ejemplo, la ley austriaca establece que, en caso de que NNA capaces de tomar
decisiones den su consentimiento para un tratamiento médico que normalmente provoque
dafios fisicos o psicolégicos graves y duraderos, dicho tratamiento s6lo podra administrarse
si el representante legal también da su consentimiento. La ley letona indica que, si un paciente
de entre 14 y 18 afios se niega a dar su consentimiento para un tratamiento médico, pero los
médicos consideran que dicho tratamiento es en beneficio del paciente, el consentimiento

20 European Commission. Evaluation of legislation, policy and practice in children participation in the European
Union (EU). 2015, pages 56-61. https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/

2L Altavilla A, Halila R, Kostopoulou M-A, Lwoff L, Uerpmann K, Strengthening children’s participation in their health:
the new initiative of the Council of Europe, Lancet Child Adolescent Health 2021 Feb 10. Doi: 10.1016/S2352-
4642(21)00019-5
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para el tratamiento médico debe ser otorgado por el representante legal del paciente menor
de edad.

En Ucrania, NNA a partir de los 14 afos tienen el derecho de elegir un médico y sus
tratamientos, segun la recomendacion del médico. EI tratamiento médico debe
proporcionarse con su consentimiento por escrito, asi como con la autorizacion de su
representante legal. De manera similar, en Polonia, el consentimiento de NNA es necesario
a partir de los 16 afos, pero no es suficiente, ya que también se requiere la autorizacion de
su(s) representante(s) legal(es). En los casos de investigacion o trasplante, la edad de
consentimiento se reduce a 13 afios. En casos de opiniones en conflicto, existen diversas
normas que requieren la autorizacion de un juez.

> Finalmente, segun algunas leyes nacionales, el consentimiento no depende de la
edad.

NNA gque no han alcanzado la edad en la que pueden dar su consentimiento (incondicional)
pueden, no obstante, proporcionar un consentimiento valido si se considera que son lo
suficientemente maduros y competentes para hacerlo en relacion con la naturaleza del
problema de salud en cuestion. En este sentido, la nocién de “competencia” de NNA ha
ganado importancia y se refleja en algunas legislaciones nacionales — por ejemplo, en el
Reino Unido, donde a NNA menores de la edad general de consentimiento (edad en la que
el consentimiento es incondicional) se les puede otorgar el derecho a consentir si se
determina que son “competentes”, es decir, lo suficientemente maduros para tomar
decisiones por si mismos y no desear la intervencion de sus padres. Esto requiere que
profesionales evallien la competencia.

Las legislaciones nacionales de los Estados Miembros generalmente reflejan el hecho de que,
en el contexto de la investigacion, la negativa de NNA a participar no puede ser ignorada.

DERECHO A RECIBIR INFORMACION Y/O A EXPRESAR UNA OPINION

Como se ha mencionado anteriormente, segun la Convencién de las Naciones Unidas, NNA
tienen el derecho a recibir informacién adecuada y a expresar sus opiniones. La Convencion
no hace distinciones basadas en la edad. Sin embargo, las legislaciones nacionales reflejan
esto de manera diferente:

> En algunos contextos nacionales, NNA de todas las edades tienen el derecho a ser
informados y a expresar su opinion.

Este es el caso en ltalia, Bélgica, la Republica Checa, Dinamarca, Francia, Finlandia,
Alemania, Hungria, Ménaco y los Paises Bajos, donde los profesionales de la salud deben
proporcionar informacion a NNA y buscar su opinién de una manera que esté adaptada a sus
capacidades. Este derecho algunas veces esta sujeto a la evaluacion del grado de madurez,
de las capacidades o del nivel de desarrollo de NNA, pero no de su edad.

> En otros lugares, NNA tienen el derecho a ser informados y a expresar su opinién a
partir de cierta edad.

Este es el caso en Austria, Bulgaria, Irlanda, Noruega, Polonia y Portugal. La edad varia entre
7 y 16 afos (y el criterio de edad a veces se combina con diferentes condiciones y
consecuencias legales). En Noruega, NNA tiene derecho a recibir informacion y expresar su
opinién desde los 7 afios, y desde una edad menor si son capaces de formarse una opinion
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propia. A partir de los 12 afios, NNA tienen derecho a negarse a informar a sus padres sobre
su salud bajo ciertas circunstancias.

> En otros casos, la ley no es explicita.

Algunas legislaciones nacionales no hacen referencia al derecho de NNA a recibir informacién
y/o a participar en la toma de decisiones, especificamente en el ambito de la atencion de la
salud.
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¢(QUE ES LA PARTICIPACION SIGNIFICATIVA?

Hay diferentes principios que pueden ayudar a las y los profesionales a promover la
participacion significativa de NNA en los procesos de toma de decisiones. En este contexto,
"significativa" debe entenderse como involucrar a NNA de una manera respetuosa, ética y
constructiva.?

La participacion en los procesos de toma de decisiones debe ser:

Q000 0O

Transparente e informativa: Desde el principio, las y los profesionales deben
informar a NNA sobre su derecho a participar en las decisiones relacionadas con
su salud. Esto significa asegurarse de que NNA comprendan su propio papel, el
de sus padres y el de profesionales, asi como la manera en que se tomaran las
decisiones.

Voluntaria: NNA deben tener la posibilidad de elegir hasta qué punto desean
involucrarse y el derecho a retirarse de cualquier proceso en cualquier momento.
Diferentes NNA, en diferentes momentos, pueden preferir diferentes grados de
participacion o responsabilidad. El nivel de involucramiento puede variar de un
NNA a otro y segun las circunstancias. Los deseos de NNA en este sentido
deben ser respetados.

Respetuosa: NNA deben ser tratados con respeto y se les deben brindar
oportunidades genuinas para expresar sus opiniones y ser escuchados. Los
profesionales también deben respetar y comprender el contexto familiar, escolar
y cultural en el que se desarrollan las vidas de NNA. La participacion debe ser
una manera de ayudar a NNA a desarrollar conocimiento, habilidades,
autoestima y confianza.

Relevante: NNA deben poder dar su opinién y contribuir a decisiones y procesos
que se basen en su propio conocimiento y se centren en temas relevantes para
sus vidas. Esto también significa que NNA deben ser involucrados de maneras,
en niveles y a un ritmo adecuados a sus capacidades e intereses.

Apta para NNA: Los enfoques aptos para NNA deben incluir la asignacion de
tiempo suficiente para comunicarse eficazmente con NNA, el desarrollo de una
actitud profesional hacia NNA y hacia la participacion infantil en si misma, la
capacidad de adaptarse, asi como de garantizar la disponibilidad de recursos de
apoyo, como materiales informativos aptos para NNA y un entorno fisico
adecuado.

Incluyente: La participacion de NNA debe ofrecer oportunidades para que NNA
en situaciones vulnerables se involucren y debe desafiar los patrones existentes
de discriminacion. Esto significa que la participacién debe ser lo suficientemente
flexible como para responder a las necesidades, expectativas y situaciones de

22 Esta seccion se basa en la Observacion General No. 12 de la CDN, parrafo 134 - Requisitos basicos para la
implementacion del derecho de NNA a ser escuchados.
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diferentes grupos de NNA, teniendo en cuenta su rango de edad, género y
capacidades. Los profesionales deben ser sensibles a todas las culturas de NNA
gue participan.

La participacién se apoya en la formacion de las personas adultas: Las y los
profesionales que trabajan con NNA deben contar con el conocimiento y la
capacidad para facilitar una participacion significativa de NNA.

Segura y sensible al riesgo: Las personas adultas que trabajan con NNA tienen
el deber de cuidar. Las y los profesionales deben tomar todas las precauciones
para minimizar los riesgos de abuso, explotacion y cualquier otra consecuencia
negativa de la participacion para NNA. Las y los profesionales deben estar
conscientes de y cumplir con sus responsabilidades legales y éticas, de acuerdo
con el Codigo de Conducta y la Politica de Proteccion Infantil de su institucién.

Con rendicion de cuentas: Después de su participacion, NNA deben recibir
retroalimentacion y/o seguimiento sobre como se han interpretado y utilizado sus
opiniones, y cémo han influido en los resultados obtenidos.

> La participacion de NNA no es un evento aislado.

La participacion es un proceso continuo y no se detiene con la expresion de las opiniones de
NNA; también implica que personas adultas, en particular profesionales de la salud y padres,
y NNA co-produzcan decisiones. Entender la participacion de esta manera fomenta que NNA
y personas adultas trabajen en conjunto para una participacion significativa. La participacion
contribuye a mejorar las practicas al desarrollar colaboraciones mas efectivas con las y los
profesionales de la salud.

> La participacion de NNA debe estar basada en sus capacidades en desarrollo.

El concepto de las capacidades en desarrollo de NNA es fundamental y esta4 consagrado en
la Convencién sobre los Derechos del Nifio, ya que reconoce las caracteristicas y
necesidades de desarrollo de NNA, sus competencias y su autonomia personal emergente.?
La edad, madurez y también las experiencias de vida de NNA deben tomarse en cuenta al
facilitar su participacion. Esto no significa que nifias y nifios pequefios no deban participar,
sino que, a medida que crecen y se desarrollan, deben estar cada vez mas involucrados en
la toma de decisiones. La implicacion practica de esto es que, aunque una nifia o un nifio
todavia no haya desarrollado plenamente la capacidad para todos los tipos de toma de
decisiones y participacién, eso no significa que carezca por completo de capacidad para
decidir.

> La participacion debe contribuir a alcanzar el interés superior de la nifiez.

El principio del interés superior de la nifiez esta consagrado en la Convencién sobre los
Derechos del Nifio y es fundamental para cualquier decision que afecte a NNA. Este principio,
estrechamente vinculado al de las capacidades en desarrollo, coloca a NNA en el centro del
proceso de toma de decisiones, considerando lo que es mejor para cada nifia o nifio de forma

23 Lansdown, Gerison (2005) The evolving capacities of the child. UNICEF Innocenti Research Centre
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individual, teniendo en cuenta su edad, madurez, caracteristicas personales, asi como las
consecuencias a corto, mediano y largo plazo de un tratamiento o intervencién en la vida de
esa nifia o nifio en particular. El interés superior de la nifiez no debe verse como una limitacién
al derecho de NNA a participar; por el contrario, la participacién de NNA es un mecanismo
para alcanzar su interés superior.
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APOYAR LA PARTICIPACION DE NINAS, NINOS Y
ADOLESCENTES EN DECISIONES SOBRE SU SALUD

ACTORES CLAVE EN EL PROCESO DE TOMA DE DECISIONES:
LOS ROLES DE NNA, PADRES, Y PROFESIONALES DE LA SALUD

La relacion terapéutica en la atencion de la salud infantil es tipicamente triadica, involucrando
al paciente, a sus padres o representante legal, y a las y los profesionales de la salud.

La participacion significativa de NNA en la toma de decisiones sobre su salud implica eliminar
las préacticas basadas en la suposicion de que un padre 0 un médico automaticamente "sabe
lo que es mejor" (basado en la edad, la experiencia de vida y la experiencia profesional).
Requiere un cambio hacia un modelo de toma de decisiones compartida que respete 1) las
opiniones y la capacidad emergente del paciente infantil, 2) la autoridad parental, y 3) el
conocimiento y la experiencia de las y los profesionales de la salud. Bajo este nuevo
paradigma, personas adultas y NNA trabajan en conjunto para llegar a decisiones.

Una buena decision debe tomar en cuenta, considerar y equilibrar lo que NNA desean, lo que
se necesita para garantizar su salud y bienestar (incluyendo su supervivencia, vida saludable
y desarrollo), lo que los padres y las y los profesionales de la salud desean, y lo que
genuinamente esté en el mejor interés de cada NNA.
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NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES (NNA)

NNA deben estar en el centro del proceso de toma de decisiones; sus opiniones deben ser
siempre solicitadas, obtenidas y debidamente consideradas.

La edad o el grado de madurez de NNA no determinan la existencia de su derecho a
participar, sino mas bien el peso que debe darsele a su opinién. NNA deben ser considerados
como individuos, con caracteristicas y necesidades especificas que deben ser tomadas en
cuenta.

El nivel de participacidén de un NNA variard segun su capacidad, experiencia de vida e
individualidad. Mientras que algunos NNA participaran facilmente en el proceso, otros pueden
no sentirse autorizados o cémodos para hacerlo, y necesitaran ser invitados, a veces
repetidamente, y alentados, utilizando métodos apropiados. Otros NNA, especialmente
aquellos que no estan acostumbrados a ser consultados, pueden inclinarse hacia la
autocensura.

El nivel de participacion de NNA también depende de las actitudes de las personas adultas,
guienes deben promover y alentar la participacion, y crear un entorno y las condiciones en
las que esta se pueda dar.

NNA tendréan diferentes opiniones respecto a la participacion de sus padres en las decisiones.
Muchos de ellos querran que sus padres estén involucrados. Algunos querran ser escuchados
y que se tomen en cuenta sus opiniones, pero pueden sentirse abrumados al tener que decidir
y preferiran dejar la decision final en manos de sus padres. Estos deseos deben ser
igualmente respetados y constituyen una forma igualmente valida de la participacion de NNA.

Si bien la patrticipacién en los procesos de toma de decisiones es sumamente importante, y
se deben hacer todos los esfuerzos posibles para garantizar las condiciones que permitan la
participacibn de NNA (especialmente de aquellos que no han sido alentados a hacerlo
previamente), no se debe poner a NNA en una posicion en la que se les pida asumir la carga
de tomar decisiones si no se sienten comodos con ello.

NNA deben ser guiados por personas adultas, quienes deben basarse en su experiencia y
conocimiento; sin embargo, es fundamental que esa guia provenga siempre de un lugar de
respeto y consideracion hacia NNA, asegurando que haya el espacio necesario para que NNA
puedan interactuar.

PADRES

Madres, padres y otros titulares de la responsabilidad parental son actores clave en este
modelo de toma de decisiones compartida.

Madres y padres estan legalmente obligados a brindar a sus hijas e hijos “direccién y
orientacion apropiadas”*y desempefian un papel fundamental en su proteccion y en alcanzar
su interés superior. En muchas legislaciones, madres y padres son, de facto, quienes toman

24 Articulo 5 de la CDN: “Los Estados Partes respetaran las responsabilidades, los derechos y los deberes de los
padres o, cuando sea aplicable, de los miembros de la familia extensa o de la comunidad segun lo dispongan las
costumbres locales, de los tutores legales u otras personas legalmente responsables de la nifia o nifio, para
proporcionar, de manera coherente con las capacidades en evolucion de NNA, la direccidon y orientacion
apropiadas para el ejercicio por parte de NNA de los derechos reconocidos en la presente Convencion”.
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las decisiones (o0 los sustitutos en la toma de decisiones), y se les exige autorizar actos
médicos en nombre de sus hijas e hijos hasta que estos alcancen una determinada edad o
etapa de madurez.

Sin embargo, los deberes y las responsabilidades parentales estan limitadas en el tiempo,
segun lo determinen las capacidades en desarrollo de NNA; limitadas en alcance, segun lo
determine el interés superior de NNA; y son de naturaleza funcional, ya que estan orientadas
a proporcionar cuidado, proteccion y bienestar a NNA.?> Los deberes y responsabilidades
parentales cambian y generalmente disminuyen con el tiempo: “(C)uanto mas sepa y
comprenda una nifia o un niflo, mas tendran sus padres que transformar la direccion y
orientacion en recordatorios y, gradualmente, en un intercambio en igualdad de
condiciones”.?8

El grado de participacién de los padres en la toma de decisiones varia segun sus experiencias
de vida, antecedentes culturales, cultura de crianza y nivel de alfabetizacién en salud.?” Por
ejemplo, algunos padres no son involucrados o escuchados por las y los profesionales de la
salud y pueden sentirse impotentes e inseguros acerca de la atencion médica de su hija o
hijo, lo que a su vez limita su capacidad para apoyarle.?®?° Esto también variara segun el tipo
de acto médico que se esté considerando. En ciertas circunstancias, las familias pueden
sentir que los protocolos estandarizados les dejan poco margen para elegir.*

Es esencial que los padres estén lo suficientemente empoderados para asumir un rol activo
en el proceso de toma de decisiones y para apoyar y guiar a su hija o hijo.3132 En parte, esto
dependera de si, como y cuando las y los profesionales de la salud les involucran en el
proceso de toma de decisiones. En términos generales, mientras mas informados estén los
padres, mejor podran apoyar a NNA.

Si bien involucrar a los padres es crucial, es importante que el proceso siga centrado en NNA.
NNA deben ser informados directamente e incluidos en las discusiones. No debe asumirse
gue la informacion dada a los padres serd compartida y discutida con NNA. Evidencia de

% Roberta R, Volnakis D, Hanson K, The inclusion of ‘third parties’: The status of parenthood in the Convention on
the Rights of the Child, Children's Rights Law in the Global Human Rights Landscape, Isolation, inspiration,
integration?, Edited by Brems E, Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017,
pp.71-89, pp. 82-83. See also: Jonathan Law, Elizabeth A. Martin, A Dictionary of Law, 7th edition, Oxford
University Press, 2014.

26 Comentario general No. 20 (2016) sobre la implementacién de los derechos de NNA durante la adolescencia,
parrafo 18.

27 Guide to health literacy — Contributing to trust building and equitable access to healthcare, Steering Committee
for Human Rights in the fields of biomedicine and health (CDBIO), Council of Europe, page 8. Disponible aqui:
https://rm.coe.int/inf-2022-17-guide-health-literacy/1680a9cb75

28 Tallon M.M., Kendall G. E., Snider P. D. (2015). Development of a measure for maternal confidence in knowledge
and understanding and examination of psychosocial influences at the time of a child's heart surgery. Journal for
Specialist in Pediatric Nursing, 20, 36—48. 10.1111/jspn.12096

29 Edwards, M. , Davies, M. , & Edwards, A. (2009). What are the external influences on information exchange and
shared decision-making in health care consultations: A meta-synthesis of the literature. Patient Education and
Counseling, 75, 37-52. 10.1016/j.pec.2008.09.025

30 Coyne |., Amory A., Kiernan G., Gibson F (2014) Children’s participation in shared decision-making: children,
adolescents, parents and health care professionals’ perspectives and experiences. European Journal of Oncology
Nursing 18:273-280

31 Jackson C., Cheater F. M., Reid I. (2008). A systematic review of decision support needs of parents making child
health decisions. Health Expectations, 11, 232—251. https://doi.org/10.1111/j.1369-7625.2008.00496.x

32 Uhl T., Fisher K., Docherty S. L., Brandon, D. H. (2013). Insights into patient and family-centered care through
the hospital experiences of parents. Journal of Obstetric, Gynecologic & Neonatal Nursing, 42, 121-131.
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investigacion sobre las interacciones durante las consultas pediatricas ha sugerido que la
contribucién de NNA en la interaccién con el médico tiende a ser inversamente proporcional
a la contribucién de los padres.®

PROFESIONALES DE LA SALUD

Las y los profesionales de la salud, aunque no son tomadores de decisiones per se, tienen
un rol significativo en la toma de decisiones médicas relacionadas con NNA. Tienen la
responsabilidad legal y el deber profesional de garantizar que se respeten los derechos, la
dignidad y la seguridad de NNA. Por lo tanto, desempefian un papel central en la defensa y
facilitacion de la participacion de NNA en la practica.

Esto incluye el deber de proporcionar la informacién necesaria y adecuada a los pacientes y
a otras personas involucradas. También requiere invertir tiempo y construir confianza para
gue NNA se sientan comodos y seguros durante todo el proceso®, y puedan co-construir
efectivamente la decision que les concierne. La participacion de NNA, por lo tanto, dependera
en gran medida de como y si el profesional o el equipo de profesionales los motiva y apoya
para participar.

La mayoria de las veces, las y los profesionales de la salud colaboran con
padres/representantes legales, por ejemplo, para simplificar los regimenes de tratamiento
complejos siempre que sea posible y educar a la familia para evitar comportamientos que
puedan poner en riesgo a NNA. Sin embargo, en ocasiones puede ser necesario que
cuestionen las opiniones de los padres cuando estas no parecen reflejar el interés superior
de NNA,

La Guia considera algunas vias para abordar los conflictos que pueden surgir durante el
proceso de toma de decisiones entre las diferentes partes interesadas (ver p.51).

DE LA TEORIA A LA PRACTICA

Aunque se reconoce cada vez mas que la participacion de NNA es deseable, que NNA
pueden entender y actuar con competencia, y que la comunicacion directa entre profesionales
de la salud y NNA aporta beneficios, en la practica, las personas adultas aun tienden con
frecuencia a no involucrar (o a ignorar) a NNA en la toma de decisiones relacionadas con su
salud.

Se ha observado, por ejemplo, que en las consultas pediatricas, profesionales de la salud a
menudo involucran a NNA haciéndoles preguntas para obtener informacion, pero luego se
dirigen a los padres al proporcionar explicaciones sobre un diagnéstico, y es poco probable
gue NNA participen en otras partes de la discusion, como la planificacion y el debate sobre el

33 Wassmer E., Minnaar G., Abdel Aal N., Atkinson M., Gupta E., Yuen S., Rylance G. (2004), « How Do
Paediatricians Communicate with Children And Parents? », Acta Paediatrica, 93, p. 1501-1506 (2004) cited in
Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-
95.

34 sjoberg C, Amhliden H, Nygren J M, Arvidsson S, Svedberg P, (2015) The perspective of children on factors
influencing their participation in perioperative care, Journal of Clinical Nursing, 24, 2945-2953, doi:
10.1111/jocn.12911

35 Beauchamp, T. L., & Childress, J. F. (2013). Principles of biomedical ethics. New York, NY: OUP.
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tratamiento, independientemente de la edad de NNA.*® Ademas, si un profesional de la salud
estd hablando con NNA y un padre interrumpe, es probable que la consulta se desvie hacia
una conversacion entre adultos. Como resultado, las personas adultas suelen dominar y
controlar estas consultas.*’

Las y los profesionales a veces justifican esto invocando factores como la falta de tiempo, la
mala organizacién u otros motivos. Sin embargo, también puede apuntar a otras razones,
como la dificultad para compartir el poder de decision, no conocer lo suficientemente bien al
paciente, querer proteger a NNA o la falta de habilidades de comunicacién adaptadas.®®

Todavia hay mucho por hacer de parte de las y los profesionales de la salud para garantizar
qgue NNA puedan participar de manera significativa y activa en la toma de decisiones
relacionadas con su salud. Las y los profesionales de la salud de todos los niveles necesitan
recibir capacitaciébn y supervision sobre cémo apoyar las necesidades, capacidades,
preferencias y expectativas de participacion individual de NNA (y de sus familias), asi como
para ayudarles a responder mejor a esas necesidades y a desarrollar sus habilidades de
comunicacion con NNA de todas las edades y etapas de desarrollo.

36 Favretto A.R., Zaltron F. (2013), Mamma non mi sento tanto bene. La salute e la malattia nei saperi e nelle
pratiche infantili, Roma, Donzelli Editore.
37 cahill P, Papageorgiou A. Triadic communication in the primary care paediatric consultation: a review of the

literature. Br J Gen Pract. 2007 Nov;57(544):904-11. doi: 10.3399/096016407782317892. PMID: 17976292;
PMCID: PMC2169315.

38 Coyne I. (2008), « Children’s Participation in Consultations and Decision-Making at Health Service Level: A
Review of the Literature », International Journal of Nursing Studies, 45, 11, p.1682-1689.
DOI :10.1016/}.ijnurstu.2008.05.002, cited in: Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de
soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
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ACCIONES PARA UNA PARTICIPACION SIGNIFICATIVA DE NINAS, NINOS Y
ADOLESCENTES
La participacion de NNA en los procesos de toma de decisiones relacionados con su atencion

de la salud debe verse como un proceso progresivo y continuo. Cada visita o hospitalizacién
es una oportunidad para desarrollar las competencias de NNA y su capacidad para aprender
sobre su salud, comprender los procesos relacionados e involucrarse de forma mas efectiva
en la toma de decisiones que afectan su vida. NNA que estan en contacto regular con los
servicios de salud, incluidos aquellos con condiciones cronicas, suelen tener mas poder para
negociar, mas espacio para la participacién y mas autonomia con sus padres y profesionales
de la salud, en comparacién con otros NNA.*°

Para garantizar que la participacion ocurra de manera significativa, las y los profesionales
deben prestar atencion a proporcionar informacion adecuada a NNA, ayudarles a expresar
sus opiniones, escucharlas y tomar en serio sus puntos de vista. Las y los profesionales
también deben saber como gestionar los conflictos, siempre respetando los derechos de
NNA.

PROPORCIONAR INFORMACION APROPIADA

Cualquier proceso de toma de decisiones debe basarse en informacion clara sobre lo que se
conoce Yy lo que se puede esperar, tanto en términos del proceso en si como de los roles de
las diferentes partes interesadas involucradas. En el &mbito de la salud, informar a NNA
puede ayudarles a comprender su situacién, superar posibles miedos y ansiedades
relacionados con los tratamientos y, en general, empoderarles. La informacién también es un
requisito previo para una participacién significativa y es aplicable a todas las NNA,
independientemente de su edad, antecedentes o estado de salud.

Algunos NNA enfrentan desafios o barreras adicionales para ser incluidos en los procesos de
toma de decisiones; por ejemplo, NNA con una discapacidad, NNA que experimentan
problemas de salud mental o una condicién de salud especifica, NNA pequefios, asi como
NNA de grupos vulnerables. Por lo tanto, se debe proporcionar un apoyo apropiado y
especifico a cada caso para permitir el ejercicio equitativo del derecho de NNA a patrticipar.

Se debe proporcionar a NNA la informacién apropiada y necesaria para fomentar que
adquieran la competencia para tomar decisiones, incluyendo la capacidad de sopesar el
objetivo, los métodos involucrados, la necesidad y la utilidad de un tratamiento o intervencion,
frente a sus riesgos y el malestar o dolor que podria causar.*® Ademas, la informacion, la
comunicacion y la educacion deben preparar a NNA y a sus familias para desempefiar roles
activos en la consecucion, proteccién y mantenimiento de su propia salud.

39 stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020,
88-95.
40 Oviedo Convention Explanatory Report https://rm.coe.int/16800ccde5
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Se debe proporcionar informacion sobre los siguientes aspectos:

> la situacion especifica a la que se enfrenta, como informacion sobre una nueva
enfermedad, el desarrollo de una enfermedad crénica u otra enfermedad de larga
duracién, o la planificacion de una hospitalizacion;

> tipo de tratamientos y su duracién, sus beneficios y riesgos o posibles efectos
asociados (por ejemplo, lo que podria salir mal, causar problemas o empeorar la
condicioén);

> cualquier alternativa al tratamiento que sea adecuada,;

> cualquier necesidad adicional que pueda influir en la eleccidon del tratamiento;

> lo que podria suceder si no se recibe el tratamiento propuesto;

> qué profesionales de la salud conoceran, quiénes son y cual es su funcion;

> el derecho de NNA a ser informados durante todo el proceso de toma de decisiones,
a hacer preguntas, expresar sus opiniones y saber como se les involucrara en el
proceso;

> los derechos de NNA en relacién con su participacion en la investigacion pediatrica y
ensayos clinicos, cuando corresponda.

Un tema delicado algunas veces es si se debe hablar con NNA sobre posibles consecuencias
graves y, de ser asi, como hacerlo. Puede surgir la tentaciéon de evitar mencionar posibles
desenlaces fatales, dolor, riesgos de discapacidad, etc. Esto requiere una evaluacién de la
madurez de NNA para recibir este tipo de informacion y de su capacidad para expresar su
opinion al respecto, asi como una evaluacion minuciosa sobre el momento adecuado y la
mejor manera de comunicarlo. Sin embargo, no se debe asumir que temas tan serios deban
evitarse con NNA. Proporcionar informacion de manera activa ayuda a muchos NNA a
sobrellevar incluso las circunstancias mas dificiles, mientras que la ausencia de informacion
puede agravar el miedo y la angustia. Informar a NNA sobre consecuencias graves siempre
debe hacerse con cuidado, y se debe ofrecer apoyo psicolégico a NNA y a sus familias
durante todo el proceso.

La informacion proporcionada por profesionales de la salud debe ser lo suficientemente clara
y estar redactada de manera adecuada; por ejemplo, se debe evitar el uso de jerga médicay
se deben utilizar términos que NNA puedan comprender. Por otro lado, si el lenguaje utilizado
es demasiado infantil, puede llegar a sentirse condescendiente, por lo que es importante
encontrar el equilibrio adecuado. A veces, puede ser necesario proporcionar la informacién
en etapas comprensibles y asimilables, y puede ser util repetir la misma informacién en
diferentes momentos y etapas, o complementar la informacién oral con material escrito
cuando sea posible y apropiado. En el caso de hablantes de otros idiomas, la informacién
debe proporcionarse en un idioma que NNA comprendan (ver también ejemplos de servicios
de mediacion linglistica y cultural en p.52).

Materiales informativos aptos para NNA pueden utilizarse para apoyar la comunicacion y el
entendimiento mutuo entre NNA, padres y profesionales de la salud. También pueden ayudar
a NNA a reflexionar sobre la informacion recibida de forma oral y a identificar preguntas para
una conversacion de seguimiento con profesionales de la salud. Los materiales aptos para
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NNA pueden cubrir cualquiera de los temas mencionados anteriormente y pueden
desarrollarse con una metodologia participativa para estar mejor adaptados a las
necesidades y comprension de NNA. Posibles formatos de materiales informativos aptos para
NNA incluyen folletos vy tripticos, videos, informacion accesible a través de redes sociales,
sitios web o aplicaciones especificas, juegos, entre otros. Las y los profesionales también
pueden utilizar mufiecos o juguetes para "fingir" o simular situaciones.

En cualquier caso, es importante que las y los profesionales de la salud que interactdan con
NNA se aseguren de coordinarse entre si para evitar proporcionar informacion
potencialmente contradictoria o repetir la misma informacién demasiadas veces.
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INFORMACION GEN
SALUD

ERAL SOBRE LOS DERECHOS DE NNA EN LA ATENCION A LA

Cartas de Derechos llustradas EACH

EACH

PROMOTING CHILDREN'S RIGHTS
AND NEEDS IN HEALTHCARE

A G

padres tendran der

En 1988, los miembros de la Asociacion Europea para Nifios
Hospitalizados (EACH por sus siglas en inglés) crearon una Carta
gue estipula en 10 puntos los derechos de NNA enfermos y sus
familias antes, durante y después de una estancia en el hospital y en
otros servicios de salud. Para cada derecho, la Carta proporciona
orientacion interpretativa en una "anotacion”. Dos articulos son de
particular relevancia para el tema de esta guia: el Articulo 4.1 (NNA'y
echo a ser informados de una manera adecuada a su edad y nivel de

comprension) y el Articulo 5.1 (NNA y padres tienen derecho a una participacion
informada en todas las decisiones relacionadas con su atencién médica).

Lea los articul

0s v las anotaciones relevantes en el Apéndice (Elemento 1)

@ European Association for Children in Hospital (EACH)* (en inglés)

Carta Nacional de

National Healthcare Charter
for Children

| Cuidado de la Salud de NNA - Irlanda

La Carta describe diez principios clave relacionados con la
prestacion de atencién primaria de la salud para NNA en Irlanda.
Uno de estos principios es la comunicacién e informacion. La Carta
detalla lo que esto significa para NNA.

Vea extractos relevantes en el Apéndice (Elemento 2)
@ National Healthcare Charter for Children*? (pagina 15 y 16)

Carta de los Derechos de NNA en la Atencion Primaria de la Salud - Portugal

Ca/utadaouam~
nos cudades de

Esta Carta apta para NNA fue desarrollada por dos organizaciones
portuguesas de derechos de la infancia, junto con la Direccién
General de Salud (DGS) y el municipio de Lisboa. La Carta fue
publicada en abril de 2021.

Lea la traduccion de la Carta en el Apéndice (Elemento 3)
@ Charter on Children’s Rights in Primary Healthcare*® (en inglés)

41 https://each-for-sick-children.org/each-charter/

42 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf

4 https://www.dgs.pt/em-d

estague/lancada-a-carta-da-crianca-nos-cuidados-de-saude-primarios-pdf.aspx
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Carta de los Derechos de NNA - Polonia

lﬁ’mml?m«z Diteegfi-

n

= [
2 2
Qiomm  fwasy

Este es otro ejemplo de una carta apta para NNA, elaborada por el
Defensor de los Derechos del Nifio y el Defensor de los Derechos de
los Pacientes de Polonia.

Encuentre la traduccion en el Apéndice (Elemento 4)

@ Charter of the Rights of the Child** (en polaco)

Estandares basados en derechos para NNA que requieran pruebas, tratamientos,
examenes e intervenciones - iSupport

e s W‘Ss%umd iSupport es un grupo internacional de profesionales de la salud,
= @ académicos, jovenes, padres, especialistas en derechos de la
~infancia, psicélogos y trabajadores juveniles comprometidos con la
salud y el bienestar de NNA, especialmente cuando interactilan con
los servicios de salud. El grupo ha desarrollado y promueve un
conjunto de estandares que tienen como objetivo mejorar la atencion
gue reciben todas las NNA cuando se les realizan pruebas,
tratamientos, examenes e intervenciones. Los estdndares buscan
garantizar que el bienestar fisico, emocional y psicolégico de NNA,
tanto a corto como a largo plazo, sea de importancia central en cualquier toma de
decisiones relacionada con procedimientos o practicas procedimentales. Los estandares
son un conjunto de documentos que describen lo que constituye una buena practica
procedimental.

Los Estandares, los cuales fueron desarrollados en 2022, existen en varias versiones:
Estandares para profesionales, Estandares para NNA y padres, asi como una version
ilustrada. El equipo también desarroll6 una Ficha de Preparacion para ayudar a NNA a
prepararse para una intervencion, asi como una serie de estudios de caso que ilustran la
aplicacion de los estandares.

@ iSupport standards*® (en inglés)
Encuentre las diferentes versiones de los Estandares en el Apéndice (Elemento 5)

4 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢6439bb73
4> https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Material apto para NNA sobre Derechos - Hospital Infantil de Munich - Alemania

. La péagina web del hospital contiene informacion para NNA sobre
- et Sl diferentes servicios que ofrece el hospital, asi como sobre sus
D) e e ' derechos:
04\\ - (1 ¢ Qué son los derechos de NNA? ¢Cdémo implementamos los
) y P4 fj derechos de NNA en nuestra clinica? Especialistas en Vida Infantil
/ Consejo de NNA / Iniciativa “Los NNA Enfermos Tienen
Derechos” / Cumbre de Salud Infantil.

Incluye otros materiales aptos para NNA, como un video y un folleto.

@ Explore la pagina web y un video sobre los derechos de NNA“® (en aleméan)

Lea el folleto sobre los derechos de NNA en el Apéndice (Elemento 6)

Guia apta para NNA - Polonia

La historia ilustrada de Kuba and Buba en el hospital les ensefia a

BA s NNA “casi todo sobre los derechos de NNA”.
Ni By
W SZPITALY @ Kuba and Buba en el hospital*’ (en polaco)

PEACREL barees e canypy
; bl |

el e

46 https://www.Imu-Kklinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-
elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171
47 https://www.wydawnictwoliteratura.pl/pub/uploads/fragmenty/Kuba i buba w szpitalu str 1-21.pdf
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INFORMACION APTA PARA NNA SOBRE EL CONSENTIMIENTO

§

Folleto sobre el consentimiento para la investigaciéon médica - Suiza

El Hospital Universitario de Vaud en Lausana, Suiza, ha producido
material Util para informar a NNA sobre sus derechos al participar en
estudios de investigacién médica. Este material incluye un folleto y un
video que proporcionan informacion detallada sobre lo que significa y
conlleva el consentimiento, segun la edad de NNA (menores o mayores
de 14 afnos) y la legislacién suiza. También adopta la buena practica de
gue los folletos estén disponibles en varios idiomas en el sitio web del

hospital.

Explore el folleto en el Apéndice (Elemento 7)

Investigacién*®

Video*® (Gnicamente en francés) Le consentement général pour les enfants et les
adolescent-e-s - Consentement général pour la recherche - CHUV

@ Encuentre las versiones en diferentes idiomas del folleto Participando en

s
0!

Wha s consent and why am | elng asked for 112
[

LS B0

"¢ Qué es el consentimiento y por gué me lo estan solicitando?" - Reino Unido

El Great Ormond Street Hospital for Children también ha elaborado
Gtiles hojas informativas que explican a NNA la nocion de
consentimiento, de acuerdo con la legislacion del Reino Unido, de una

manera detallada pero accesible.

Lea la hoja informativa en el Apéndice (Elemento 8)

Visite la pagina web®® - Great Osmond Street Hospital for
Children (en inglés)

48 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-

consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-

plusieurs-langues

4 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-

consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s

50 https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-

permission-your-child-have-treatment/
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USO DE MATERIALES DIGITALES INNOVADORES

Juego serio

My Clinical Trial Center es una aplicacion innovadora
de juego serio. Su objetivo es explicar a NNA de
manera divertida qué son los ensayos clinicos, como
funcionan y por qué son tan importantes para
desarrollar medicamentos adecuados para NNA.

El juego es informativo, ya que los jugadores
aprenden sobre ensayos clinicos, protocolos de
estudio, asentimiento y consentimiento informado,
fases y procedimientos de los ensayos clinicos, recopilacion de datos y farmacovigilancia.
La aplicacion fue desarrollada con una metodologia participativa por miembros de la red
TEDDY KIDS (KIDS Bari y Albania Young) y recibio6 la aprobacion de la Red Internacional
de Asesoria Infantil (iCAN por sus siglas en inglés).

El juego se puede descargar en Play Store y Apple Store. Actualmente esta disponible en
inglés.

. “

WY SLNICAL J‘ JiJ,\_. \
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@ Aprenda mas sobre esta iniciativa®! (en inglés)

El desarrollo de tecnologia eSalud - Suecia

El desarrollo de soluciones y herramientas de eSalud (también conocida
'E como cibersalud) puede ayudar en el autocuidado de NNA con
D___ enfermedades de larga duracion y sus familias. Una de estas herramientas
esta siendo evaluada actualmente en un estudio de implementacion en el
Hospital Universitario de Skane, donde NNA y padres en varias especialidades utilizan
soluciones de eHealth (tableta y aplicacion) durante los periodos en que NNA permanecen
en casa con necesidades de atencién residual. Esto facilita y promueve la comunicacion
directa en linea entre NNA y profesionales de la salud.

@ Lea mas sobre este proyecto y otras iniciativas similares en el Apéndice (Elemento 9)

eHealth en Oncologia Pediatrica - Universidad de Lund - Suecia®? (en inglés)

51 https://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
52 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
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CAPACITACION PARA NNA MEJOR INFORMADOS

Proporcionando educacién continua y completa a NNA con diabetes y a sus
cuidadores - Eslovenia

La Divisibn de Pediatria del Centro Médico
Universitario de Liubliana proporciona educacién
integral a NNA con diabetes y a sus padres para
mejorar la toma de decisiones. NNA y padres reciben
un curso inicial sobre educacién en salud, seguido de
cursos adicionales en los que se introducen
dispositivos tecnologicos (herramientas en linea).

Crédito de la foto: https://www.kclj.si/

El centro también organiza un retiro anual de rehabilitacion en colaboracién con la
Asociacion para NNA con trastornos metabdlicos.

Cada afo, se organiza una capacitacion para educadores, maestros y entrenadores
deportivos que cuidan de NNA con diabetes. Para mejorar alin mas la atencion de la
diabetes y la participacion de pacientes y padres, el equipo también ha producido varias
publicaciones que tratan diferentes aspectos del manejo de la diabetes (en la escuela, en
deportes, respecto a la nutricion...). También existe un sitio web que aborda los derechos
de los pacientes en la atencién de la diabetes.

Ademads, durante la pandemia de la enfermedad por coronavirus 2019 (COVID-19), la gran
mayoria de las citas para personas con diabetes tipo 1 se trasladaron con éxito a un
formato virtual.

Aprenda mas sobre estas iniciativas aqui:

@ https://www.sladkorcki.si/o-sladkorni-bolezni/pravice-otrok-s-sb/ (en esloveno)

@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (en inglés)
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AYUDAR A NNA A EXPRESAR SUS OPINIONES

Fomentar que NNA expresen sus opiniones es un elemento crucial del proceso de toma de
decisiones.

La capacidad de NNA para expresar sus opiniones puede verse influenciada por muchos
factores, incluyendo su edad, capacidades y madurez; si han o no han tenido alguna
experiencia de participacion, ya sea en el ambito de la salud o en otros procesos de toma de
decisiones relevantes (en el hogar, la escuela u otros); qué tanto comprenden su situacion; y
gué tan cdmodos e involucrados se sienten en el proceso de toma de decisiones. Las y los
profesionales no deben asumir que NNA compartiran sus pensamientos de manera
voluntaria.

Para apoyar a NNA a expresar sus opiniones, las y los profesionales de la salud deben
construir una relaciéon de confianza que garantice el respeto mutuo, tanto a corto como a largo
plazo. Deben tener en cuenta las necesidades de NNA, incluidos temas de privacidad y
confidencialidad que les son importantes, pero que a menudo se pasan por alto. Estos temas
son particularmente relevantes para NNA mayores.

NNA son mas propensos a expresar sus opiniones cuando confian en la persona con la que
estdn hablando. En la medida de lo posible, las y los profesionales de la salud deben
familiarizarse con el NNA, incluyendo sus necesidades y caracteristicas personales, y
siempre ser honestos.

NNA pueden necesitar que se les asegure que sus opiniones y pensamientos son
importantes, incluso las preocupaciones "pequefias" que pueden no parecer importantes para
profesionales de la salud.

Crear una interaccion basada en la confianza con NNA implica, por ejemplo:

> asegurarse de que profesionales de la salud se presenten por su nombre y hablen con
NNA utilizando su nombre;

> invitar y apoyar a NNA a hablar sobre hasta qué punto desean participar, de qué
manera y cuando;

> preguntar y aclarar la preferencia de NNA sobre hablar con profesionales de la salud
en presencia de sus padres 0 a solas;

> jugar con NNA mientras se habla para ayudar a reducir el estrés de tratar temas
dificiles y para que puedan expresarse con mayor libertad,;

> llevar a cabo tanto un cuestionamiento activo como una escucha activa;

> verificar gue NNA entienden la informacién que se les ha proporcionado;

> preguntar a NNA gué piensan, ya que esto les da permiso para expresarse;
alentar a NNA a que hagan preguntas y respondan;

evitar emitir juicios en todas las interacciones;

vV v

permitir gue NNA tengan tiempo adicional para pensar, si lo desean y lo necesitan;
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> respetar el silencio de NNA, asegurandose de que tengan oportunidades en etapas
posteriores para expresar sus opiniones si asi lo desean;

> tener en cuenta el ritmo biolégico de NNA, su cansancio y la duracion de las citas.

La privacidad es un tema importante cuando se trabaja con NNA, especialmente al compartir
o discutir informacion relacionada con su propia salud. Incluso con NNA méas pequefios,
puede ser importante, e incluso necesario, dedicar tiempo a solas con ellos para proporcionar
un espacio donde puedan hablar de lo que les es importante. Es fundamental discutir los
temas de confidencialidad con NNA desde el principio y darles tiempo para hacer preguntas.
Debe garantizarse el acceso a asesoramiento médico confidencial y sin autorizacion parental,
independientemente de la edad de NNA, cuando sea necesario para su seguridad o bienestar,
por ejemplo, en casos de sospecha de abuso infantil y maltrato.

Todos los profesionales de la salud que trabajan con NNA deben recibir capacitacion,
incluyendo para desarrollar habilidades de comunicacion. La formacion y las practicas deben
involucrar a todos los miembros del equipo, y se debe garantizar una continuidad, por
ejemplo, mediante una buena comunicacion entre personal de enfermeria, personal médico
u otros profesionales involucrados.

En algunos contextos nacionales, profesionales de la salud con formacién especifica, como
especialistas en juego terapéutico o especialistas en Vida Infantil, refuerzan positivamente a
los equipos, apoyando a NNA y a sus familias mediante el uso de métodos adecuados para
su edad y desarrollo, ayudandoles a comprender mejor y a afrontar situaciones y tratamientos
médicos. Ademas, actllan como un recurso de aprendizaje para que otros profesionales de
la salud desarrollen habilidades similares.

El entorno fisico también puede desempefiar un papel importante. Por ejemplo, asegurarse
de que NNA puedan expresar sus opiniones en una oficina o sala privada, sin interrupciones,
como el ingreso frecuente de personal de apoyo u otros profesionales. Con nifias y nifios mas
pequefios, disponer de una sala con juguetes, sentarse en el suelo con ellos, entre otras
estrategias, puede crear un ambiente mas amigable y ayudarles a sentirse mas cémodos.
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RECURSOS DE FORMACION PARA PROFESIONALES

Escucha — Actia — Cambia - Manual del Consejo de Europa sobre la participacion de
NNA - Para profesionales de la salud que trabajan paray con NNA

Este documento de referencia proporciona orientacion y consejos muy
practicos para profesionales que trabajan con NNA sobre cémo conectar
con ellos y establecer una relacion de confianza.

Lea la seccion relevante del Manual en el Apéndice (Elemento 10)

0 - 18 afos - Orientacién para doctores - Consejo Médico General - Reino Unido

Este es un ejemplo de directrices nacionales y estandares profesionales
que incluyen consejos practicos sobre cOmo crear una comunicacion
efectiva entre médicos y NNA.

Lea la seccidn relevante en el Apéndice (Elemento 11)

guidance for

all doctors Encuentre la Guia completa aqui: 0-18 afios - esténdares
profesionales - GMC (gmc-uk.org)®® (en inglés)

Casos de estudio iSupport - Aplicando estandares a escenarios clinicos reales.

s El equipo detras de los estandares basados en derechos de iSupport
- para NNA ha desarrollado cuatro estudios de caso (escenarios) que
tienen como objetivo demostrar como se pueden aplicar los estandares
para una atencion de la salud centrada en NNA en una variedad de
contextos y procedimientos clinicos. En cada caso, se presenta y
explora una situacion clinica, primero sin aplicar los estandares y luego
aplicando los estandares basados en derechos. El primer ejemplo en
cada estudio de caso resulta en la realizacion de un procedimiento, pero
a menudo esto es en detrimento del bienestar a corto y largo plazo de NNA, ya que sus
intereses no se priorizan sobre los del padre/madre/cuidador, profesional o institucion.

The iSupport Case Studies

Encuentre los casos de estudio iSupport en el Apéndice (Elemento 12)

53 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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PERSONAL ESPECIALIZADO

Hospital Infantil de Manich establece programa de Especialistas en Vida Infantil -
Alemania

En 2020, el programa insignia de Especialistas en Vida Infantil se
implementd en el Hospital Infantil Dr. von Hauner en Mulnich como
el primer programa de Especialistas en Vida Infantil en Alemania,
basado en experiencias de Estados Unidos.

Para garantizar que NNA reciban el mejor apoyo posible, centrado
en ellos y de manera integral, los Especialistas en Vida Infantil
trabajan junto a médicos y personal de enfermeria para ayudar a
abordar las necesidades especificas de NNA en el hospital:

Ayudan como consoladores cuando NNA enfermos y sus padres los necesitan.

Ayudan como cuidadores que disponen de tiempo cuando NNA lo requieren.

Ayudan como personas de contacto para todas las preguntas relacionadas con la rutina
diaria y la estancia en el hospital.

Ayudan como educadores que ensefian a NNA sobre enfermedades y tratamientos.
Ayudan como consejeros que brindan asistencia competente a padres y familias.

Ayudan ofreciendo tiempo y atencion.

Ayudan cuidando los derechos de NNA enfermos.

Aprenda mas sobre el rol y la mision de Especialistas en Vida Infantil en el Apéndice
(Elemento 13)

& Lea mas sobre el Programa de Especialistas en Vida Infantil en Mdnich5*

54 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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ENTORNO HOSPITALARIO APTO PARA NNA Y FAMILIAS

Hospital Infantil Sant Joan de Déu, Barcelona - Espafia

El Hospital Infantil Sant Joan de Déu cuenta con una
serie de iniciativas con el objetivo de ofrecer a NNA y
familias un entorno integral apto para ellos. Algunas de
estas medidas incluyen informacién para pacientes
sobre cdmo se llevara a cabo la visita al hospital, una
guia de bienvenida completa, informacion para
pacientes internacionales, mediacion cultural y otra
informacion relevante.

Photo credit : www.sjdhospitalbarcelona.org/

Hay una pagina web dedicada a NNA y familias, donde se recopila toda esta
informacién. Para pacientes y familias | Hospital Sant Joan de Déu®>®

El Hospital Infantil SJD de Barcelona también ha comenzado a utilizar un nuevo dispositivo
de resonancia magnética que ayuda a reducir la duracion de la anestesia, que algunos
pacientes necesitan para estos procedimientos, ademas de ofrecer una experiencia
mejorada y mas segura para el paciente y los familiares que le acompafan. Las
instalaciones del dispositivo de resonancia magnética se han hecho mas aptas para NNA,
con una decoracién teméatica basada en los planetas, el espacio exterior y los campos
magnéticos. Esto significa que NNA encontrardn una nave espacial con un astronauta e
informacion sobre la gravedad, los planetas y la distancia entre los objetos y el planeta
Tierra, asi como al amigable perro Laika. Esta decoracion temética se ha utilizado en toda
el Area de Diagnostico por Imagen, creando un ambiente mucho mas luminoso y ordenado.

@ El Departamento de Diagndstico por Imagen, una iniciativa pionera en Europa®®

55 https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias

56 https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-
europe-implementation-new-15t-resonance-system
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CONSIDERAR LAS OPINIONES DE NNA

La participacion es un proceso continuo que abarca diversas consideraciones.

Las opiniones y puntos de vista de NNA deben ser tomados en serio y recibir el peso
adecuado en cualquier decision final. Es importante destacar que, incluso cuando, segun la
legislacion nacional, NNA no puedan dar su consentimiento a un tratamiento o intervencion,
sus opiniones y puntos de vista deben influir genuinamente en las decisiones al respecto.

Esto debe hacerse teniendo en cuenta las capacidades en desarrollo de NNA. La infancia no
es una experiencia Unica, fija y universal. En las diferentes etapas de sus vidas, NNA
requieren de distintos grados de proteccion, provisién, prevencién, informacién vy
participacion. Los deseos de NNA deben ser considerados con seriedad, especialmente en
lo que respecta a la atencion de la salud y la investigacion biomédica.

Respeto por las capacidades en desarrollo

e nNNA pueden formar y expresar opiniones desde una edad temprana, pero la
naturaleza de su participacion y el rango de decisiones en las que estan
involucrados aumentara necesariamente de acuerdo con su edad y sus
capacidades en desarrollo. Esto requiere que las y los profesionales reconozcan las
diversas capacidades de cada NNA y adapten sus interacciones de manera que ni
sobrestimen ni subestimen su capacidad.

Para algunos profesionales u otras personas adultas, esto puede representar un
cambio fundamental en la forma en que ven a NNA, al no considerar la edad como
una barrera. Claramente, nifias y niflos muy pequenos o, por ejemplo, algunos NNA
con discapacidades, no pueden hacer ciertas cosas, de la misma manera que
algunas personas adultas tienen capacidades limitadas. Esto no deberia poner en
duda ni negar las capacidades que si tienen, ni la necesidad de apoyarlos para que
las expresen o se les reconozcan.

NNA pueden tomar o contribuir a decisiones complejas.®>” 99

La necesidad de considerar las opiniones de NNA aplica a todo tipo de problemas de salud.
En la practica, a veces se escucha a NNA s6lo cuando el asunto en cuestion es trivial. Cuanto
mas grave sea la situacion, menos probable es que se consideren las opiniones de NNA,
especialmente cuando difieren de las opiniones de las personas adultas. Por otro lado,
asuntos que pueden parecer triviales para las personas adultas pueden tener gran
importancia para NNA. Cuando las opiniones de NNA difieren de las de los adultos, ya sean
padres o profesionales, estas pueden ser simplemente ignoradas, y NNA suelen no recibir
explicaciones sobre por qué se optd finalmente por otra opcion, diferente a la que ellos
preferian. Sin embargo, las y los profesionales tienen el deber de asegurar que se respete el

57 “ESCUCHA — ACTUA — CAMBIA” - Manual del Consejo de Europa sobre participacién de nifias y nifios
(pagina 40)
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derecho de NNA a participar en su propia atencion, y la gravedad de una situacién no altera
este derecho, el cual es igualmente importante en todas las circunstancias.

No considerar las opiniones de NNA puede tener efectos perjudiciales. No reconocer la
participacion de NNA en la toma de decisiones puede erosionar su confianza en decisiones
mas grandes y en las personas que les rodean. En circunstancias mas graves, no reconocer
ni facilitar el derecho de NNA a patrticipar en decisiones importantes y asegurar que estas
sean consideradas de manera demostrable, puede no sélo erosionar la confianza de NNA,
sino también crear divisiones y dificultades adicionales en el futuro, en un momento en que
las relaciones de apoyo, que a menudo son tan importantes para NNA, puedan estar ya
tensas o dafiadas. Esto es particularmente cierto en situaciones donde NNA pueden ser
considerados competentes y su punto de vista bien fundamentado.

El nivel de participacién de NNA debe estar informado por sus habilidades y preferencias.®®
NNA deben ser guiados a lo largo del proceso, y las personas adultas deben garantizar las
condiciones necesarias para cumplir con ello, proporcionando informaciéon adecuada,
escuchando a NNA y tomando en serio sus opiniones.

Se deben hacer todos los esfuerzos posibles para maximizar la oportunidad de que cualquier
NNA elija participar en decisiones relacionadas con su salud, si asi lo desea, al nivel mas alto
de su capacidad. La confianza y la competencia para involucrarse se adquiriran gradualmente
a través de la practica, pero esto no significa que NNA mas pequefios no deban participar, al
igual que los mayores. Por ejemplo, permitir que NNA participen en decisiones de "menor
importancia”, como si prefieren una inyeccion en el brazo derecho o izquierdo, o si prefieren
estar sentados 0 acostados durante un tratamiento, puede inculcar una cultura de
participacion infantil en la practica clinica diaria.

Un punto de partida para identificar una decision de tratamiento razonable para un NNA
implica sopesar los beneficios frente a las cargas de un tratamiento propuesto en el contexto
de lo que se conoce sobre los valores, las creencias, las relaciones familiares y las normas
culturales del paciente.

58 McCabe MA (1996) Involving children and adolescents in medical decision making: developmental and clinical
considerations. J Pediatr Psychol 21:505-516.
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LLEGAR A UNA DECISION

DETERMINAR EL INTERES SUPERIOR DE NNA

Tomar cualquier decision relacionada con la atencién de NNA debe basarse en lo que sea en
su interés superior. La evaluacion y determinacion del interés superior de NNA debe centrarse
en cada nifia o nifio en particular e incluir la consideracion de sus propios puntos de vista y
sus necesidades de salud, seguridad, proteccion, cuidado y bienestar general.>®

Muchos aspectos deben ser debidamente considerados para evaluar y determinar el interés
superior de NNA. Sin embargo, no existe una receta fija para cada situacion. El respeto por
el interés superior de NNA y, en efecto, el respeto por la participacion de NNA, requiere un
equilibrio entre lo que los profesionales (idealmente, todos los profesionales que trabajan en
un equipo multidisciplinario con un enfoque integral de atencién) y los padres consideran que
es lo mejor para NNA, dada la enfermedad o problema de salud, los tratamientos disponibles,
sus efectos, y otros factores; y las opiniones de NNA sobre lo que es "mejor" para ellos.
Explorar las preferencias de NNA, la cultura familiar (incluida la cultura de participacién),
experiencias pasadas y otros factores ayudara a los profesionales a apoyar y facilitar la mejor
decision posible para NNA. También se debe considerar el derecho de NNA a un futuro
abierto, lo que significa que, cuando sea posible, se debe dar preferencia a las opciones que
menos restrinjan sus decisiones futuras.

EVALUAR EL INTERES SUPERIOR DE NNA

Ejemplo de directrices nacionales - Orientacién del Consejo Médico General (Reino
Unido)

tt Una evaluacion del interés superior incluira lo que esté clinicamente
indicado en un caso particular. También debe considerar:
1. las opiniones de NNA, en la medida en que puedan expresarlas,
incluyendo cualquier preferencia expresada previamente
2. las opiniones de los padres

3. las opiniones de otras personas cercanas al NNA il
4. las creencias y valores culturales, religiosos u otros de NNA o de los  [EESSE
padres Coundil

5. las opiniones de otros profesionales de la salud involucrados en la

atencion de NNA y de cualquier otro profesional que tenga interés en su bienestar

6. cudl opcidén, si hay mas de una, restringira menos las opciones futuras del NNA.

13. Esta lista no es exhaustiva. El peso que le asigne a cada punto dependera de las
circunstancias, y debe considerar cualquier otra informacién relevante. No se deben hacer
suposiciones injustificadas sobre el interés superior de NNA basadas en factores
irrelevantes o discriminatorios, como su comportamiento, apariencia o discapacidad. ,,

Orientacion para evaluar el interés superior de NNA durante el proceso de toma de
decisiones de salud (General Medical Council, UK)® (en inglés)

% UNCRC General comment No. 14 (2013) on the right of the child to have his or her best interests taken as a
primary consideration (art. 3, para. 1)

80 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-
interests
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CONSENTIMIENTO, ASENTIMIENTO Y DISENTIMIENTO

Para ciertos tratamientos o intervenciones, a través de protocolos especificados por la ley,
los profesionales deberan obtener el acuerdo formal de los padres o del propio NNA.

Segun el Convenio de Oviedo, el término "consentimiento" se utiliza cuando el acuerdo formal
es dado por la persona a la que concierne el tratamiento o acto, mientras que el término
"autorizacion" se refiere al acuerdo formal dado por los padres/representantes legales o por
la entidad prevista por la ley.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el consentimiento informado "se refiere al
acuerdo o permiso formalmente expresado (generalmente por escrito) para cualquier
intervencion de salud, como la vacunacion, cirugia efectiva, eleccién o terminacién de un
tratamiento".%?

Como se menciona en la seccidn que trata sobre legislaciones nacionales (p.20), el derecho
de NNA al consentimiento informado para el tratamiento puede basarse en criterios de edad.
Ademas, ha surgido otro concepto, el de la competencia de NNA.

La nocién de la competencia de NNA fue discutida en un caso llevado a los tribunales en
el Reino Unido en 1986, donde el fallo del tribunal establecié que "si un NNA es capaz o
no de dar el consentimiento necesario dependera de su madurez y comprensién, asi como
de la naturaleza del consentimiento requerido. NNA deben ser capaces de hacer una
evaluacion razonable de las ventajas y desventajas del tratamiento propuesto, de modo
gue el consentimiento, si se otorga, pueda describirse de manera adecuada y justa como
un verdadero consentimiento."®?

La llamada competencia de Gillick cobré importancia y es cada vez mas reconocida como
un factor determinante para otorgar a NNA el derecho a dar su consentimiento para un
tratamiento. La evaluacién de la competencia se deja en manos de los profesionales de la
salud y no existe un método universalmente acordado para hacerlo. Sin embargo, la
orientacion generalmente incluye evaluar la capacidad de NNA para comprender su
situacion, sopesar las diferentes opciones disponibles y entender las consecuencias de
cada una.

El desarrollo de métodos y practicas para evaluar la competencia ha tenido como objetivo
aumentar la inclusion, participacion y derechos de NNA en la toma de decisiones. Esto
impone a los profesionales de la salud el deber de garantizar que NNA reciban informacion
adecuada de una manera comprensible para ellos, a fin de facilitar su competencia.
También requiere que los profesionales de la salud reconozcan que algunos NNA pueden
necesitar gue la informacién sea presentada de diferentes maneras para alcanzar el mismo
nivel de comprension y competencia.

NNA también pueden, segun la legislacién nacional, dar su asentimiento o expresar su
disentimiento. Los términos asentimiento y disentimiento generalmente describen cuando

®1 pocket book of primary health care for children and adolescents: guidelines for health promotion, disease
prevention and management from the newborn period to adolescence. Copenhagen: WHO Regional Office for
Europe; 2022. Licence: CC BY-NCSA 3.0 IGO. Page 666

%2 The so-called Gillick competency derives from the Gillick v West Norfolk and Wisbech AHA Case (1986), In
Hastings AM & Redsell S Listening to Children and Young People in Health care Consultations (2010))
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NNA expresan estar de acuerdo o en desacuerdo con un tratamiento, en situaciones donde
aun no tienen el derecho legal de dar su consentimiento.

Si se considera que NNA son capaces de dar su asentimiento, este debe ser solicitado
ademas de la autorizacion parental. En muchos paises europeos se requiere la autorizacion
por escrito de los padres ademas del propio asentimiento de NNA.

Para garantizar que NNA puedan ejercer su derecho a dar su consentimiento o asentimiento,
los hospitales y otros servicios de salud deben implementar diferentes medidas, entre ellas:

> adoptar una politica de consentimiento en el hospital 0 servicio de salud que refleje la
legislacion nacional;

> asegurarse de que los profesionales de la salud estén al tanto de esta politica;

> promover el desarrollo de capacidades en los profesionales para garantizar que
tengan el conocimiento y las competencias necesarias para involucrar a NNA en el
proceso de toma de decisiones de manera significativa y que soliciten su
consentimiento para el tratamiento siempre que sea hecesario;

> involucrar a NNA regularmente para evaluar las politicas y practicas existentes, como
una forma de mejorarlas y también de mejorar la experiencia de NNA en la atencién.

Teniendo en cuenta el marco legal nacional, la busqueda de un acuerdo debe equilibrar la
capacidad emergente de un adolescente para tomar decisiones de forma independiente con
la necesidad de una proteccién especial continua proporcionada por los padres o el
representante legal designado, en cumplimiento con las leyes nacionales. Los aspectos
especificos sobre la divulgacion de informacion a los padres con respecto a los adolescentes
deben quedar claros para el adolescente en cuestion.

Para nifias y niflos mas pequefios o que no pueden plantear o expresar objeciones de manera
verbal, cualquier sefial de resistencia o protesta debe ser identificada y discutida con los
padres para evaluar y reconocer si el comportamiento es simplemente una expresion de una
carga aceptable o si puede considerarse una preocupacién sobre la continuacién de la
intervencion. También se debe reconocer que, en muchos casos, las personas mejor
capacitadas para entender o interpretar las indicaciones no verbales seran los padres.

En todas las circunstancias, y sin importar el resultado o la direccion de una decision, las
conclusiones de cualquier decisibn tomada deben ser explicadas a NNA de manera
cuidadosa y amabile.
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EVALUACION DE LA COMPETENCIA DE NNA - Directrices

Notas de Orientacion sobre NNA y Consentimiento - Consejo de Cheshire West &
Chester - Reino Unido

Las directrices establecen los siguientes criterios para que un NNA  gesuseosaens
sea considerado competente.
Q( - la capacidad de entender que existe una eleccién y que las
elecciones tienen consecuencias;
- la capacidad de sopesar la informacién y llegar a una Guidance Notes
decision; e

- la capacidad de comunicar esa decision;

- la disposicién para tomar una decision (incluyendo la opcién
de que otra persona tome la decision);

- la comprensién de la naturaleza y el propésito de la
intervencion propuesta;

- la comprension de los riesgos y efectos secundarios de la intervencion propuesta;

- la comprension de las alternativas a la intervencién propuesta y los riesgos
asociados a ellas;

- lalibertad de presion indebida;

- la capacidad de retener la informacion. ”

@ Encuentre las notas de orientacion completas aqui :
Cheshirewestandchester.gov.uk® (en inglés)

Directrices de la OMS para evaluar la competencia de NNA.

POCKET BOOK
OF

Las directrices de la OMS también enfatizan la necesidad de evaluar Primary health care
y reevaluar regularmente la competencia y la capacidad de toma de for children and
decisiones de NNA. Esto implica evaluar su capacidad para: adolescents

- comprender los diferentes aspectos de la situacion;
- elegir entre distintas opciones y apreciar sus

GUIDELINES FOR HEALTH PROMOTION,
H H . DISEASE PREVENTION AND MANAGEMENT
diferencias; o e s

- entender los resultados que derivan de las diferentes
decisiones. Word Health

Organization
e wre EUTOpE

Lea mas al respecto en el Apéndice (Elemento 14)

@ WHO Pocket book of primary health care for children and adolescents® (en inglés)

83 https://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-
family/young-people-and-consent-guidance-notes-130219.pdf
64 https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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MANEJO DE DESACUERDOS Y CONFLICTOS

Inevitablemente, surgiran situaciones en las que habra diferencias de opiniéon o desacuerdos.
Esto puede ocurrir, tipicamente, entre NNA y sus padres, o entre NNA y profesionales de la
salud, o ambos.

Es importante apoyar y manejar los desacuerdos con cuidado y de acuerdo con principios
basados en los derechos, para permitir que se tomen las mejores decisiones, proteger la
continuidad de las relaciones que a menudo son vitales para el seguimiento a la atencion
médica de NNA y permitir que todas las partes puedan superar la situacion conflictiva.

El rol que juegan las y los profesionales de la salud para proteger, facilitar y defender el
derecho de cada NNA a participar permanece inalterado bajo cualquier circunstancia. Sin
embargo, esto no implica que los profesionales de la salud deban estar de acuerdo con una
de las partes o deban tomar partido en un desacuerdo; su labor es garantizar que NNA reciban
apoyo para expresar su opinibn y asegurarse de que esta opinibn sea considerada
adecuadamente y con el peso debido, de acuerdo con sus derechos. Cada situacién presenta
sus propios desafios que los profesionales de la salud deben intentar navegar para apoyar a
NNA en el ejercicio de este derecho en la mayor medida posible, mientras se procura que la
importante relacion de apoyo entre NNA, padres y profesionales de la salud se mantenga
intacta.

Las situaciones en las que hay desacuerdos pueden poner a prueba la disposicién y las
habilidades de los profesionales de la salud para promover el derecho de NNA a patrticipar,
quienes también pueden preocuparse por dafiar las relaciones con quienes estan en
desacuerdo. Sin embargo, la protecciébn de este derecho es un deber central de los
profesionales de la salud, y los principios para una participacion significativa (p.23) pueden
ser de ayuda.

Aunque los profesionales de la salud tienen el deber de apoyar y facilitar el derecho de NNA
a participar, no se les debe exigir que vayan mas alla de las leyes de su propio pais. Por lo
tanto, es importante que los profesionales de la salud conozcan los parametros legales en su
pais.

Las diferencias culturales pueden, en ocasiones, contribuir a malentendidos. Cuando sea
apropiado, se debe contar con un traductor y/o un mediador cultural durante el proceso de
informacion y consentimiento/asentimiento, asi como en la planificacion de estudios de
investigacion. Esta persona debe estar familiarizada con el idioma, incluyendo la terminologia
médica, pero también con los habitos sociales, la cultura, las tradiciones, la religion y las
diferencias étnicas. Es posible que sea necesario que esta persona esté disponible durante
toda la intervencion médica y/o el ensayo clinico, por ejemplo, para facilitar intercambios o
notificar sobre eventos adversos.
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MEDIACION LINGUISTICA Y CULTURAL

Servicios en el Hospital Necker en Paris - Francia

Los servicios de mediacidn transcultural en el Hospital Infantil
Necker se establecieron en enero de 2014. Se crearon con el
objetivo de ayudar a los equipos médicos a abordar problemas de
blogueos terapéuticos o falta de adherencia al tratamiento,
especialmente cuando los elementos culturales parecen ser un
factor determinante.

Comenzaron como un proyecto piloto en Paris que surgi6é de una
colaboracion entre el Centro BABEL y el departamento de psiquiatria infantil de los
hospitales Necker y Cochin.

La mediacion transcultural ayuda a los equipos médicos a comprender mejor los
problemas de los pacientes al considerarlos dentro de su contexto cultural. En entornos
hospitalarios que estan cada vez mas preocupados por la diversidad cultural, la
mediacion transcultural contribuye a establecer un didlogo entre diferentes mundos, que
no necesariamente hablan el mismo idioma y tienen c6digos muy distintos.

Gracias a este dialogo, el paciente podra comprender mejor lo que implica la intervencion
médica, lo que puede ayudar a evitar malentendidos que puedan ser perjudiciales para
su atencién. Por su parte, los cuidadores podran adaptar los planes de atencion teniendo
en cuenta el significado de la enfermedad en la vida del paciente.

@ Centro Babel®® (en francés)

Servicios en Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU) Hospital Universitario Meyer
en Florencia - Italia

0 o @ mg Hace casi dos décadas, en un contexto nacional y regional de

: creciente inmigracion, el Hospital Universitario Infantil Meyer tomé
medidas para responder a las necesidades de salud de NNA
migrantes y sus familias, particularmente por medio de asegurar una
informacion adecuada.

Ensuring the Right of Migrant Children to Health Care:
The Response of Hospitals and Health Services

El hospital introdujo mediacion cultural y linglistica en diferentes
idiomas (incluyendo albanés, arabe, chino, rumano, somali, francés,
inglés, espafiol, polaco, checo, eslovaco, macedonio, serbocroata,
aleman vy filipino). También se puso a disposiciébn un servicio de
interpretacion a través del teléfono, utilizado especialmente en casos de emergencia.

A sugerencia del personal del hospital, se creé el equipo “SOS Intercultural”’. Este grupo
estaba compuesto por profesionales que trabajaban en el hospital y tenian competencia
linglistica en 10 idiomas diferentes (albanés, arabe, bulgaro, francés, inglés, irani, rumano,
espafiol, aleman y hingaro). Este equipo no sustituy6 los servicios formales de mediacién

85 https://centre-babel.frimediations/
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cultural y linglistica, sino que proporcion6 un sustituto de emergencia, presencial o por
teléfono.

Para garantizar el respeto por las dimensiones espirituales y culturales de la salud, el
hospital emprendi6 la difusion de los contactos de las entidades religiosas presentes en la
region a todos los departamentos y servicios. También establecié un protocolo entre el
hospital y las comunidades religiosas para asegurar la asistencia religiosa necesaria a los
pacientes de origen migrante y preparé calendarios ‘interculturales’ que fueron distribuidos
en cada departamento y servicio para aumentar la conciencia sobre los principales eventos
religiosos. El hospital también proporcion6 menuds 'gratuitos y flexibles', que fueron
traducidos a diferentes idiomas, con el fin de garantizar, en la medida de lo posible, el
respeto por los diferentes habitos alimenticios culturales y sociales.

@ Lea mas al respecto: Ensuring the Right of Migrant Children to Health Care: The
Response of Hospitals and Health Services, Background Paper®®, International
Organization for Migration (IOM), 2009, p.32-33. (en inglés)

Las situaciones en las que pueden existir diferentes puntos de vista, o en las que NNA pueden
expresar desacuerdo con una accion propuesta, abarcan un amplio espectro de enfoque y
gravedad. Escenarios en los que pueden surgir diferencias de opinion y desacuerdos ocurren
en todas las areas de la atencion médica.

A continuacién, se presentan ejemplos de situaciones que pueden ocurrir, junto con
sugerencias sobre como abordarlas:

> Pueden surgir desacuerdos en situaciones que no involucran un procedimiento en si,
como en &reas relacionadas con la provision de informacion.

Por ejemplo, un NNA puede desear participar en una encuesta de salud o evaluacion
de necesidades, y los padres pueden estar en desacuerdo. En tales circunstancias, se
deben explorar las razones de la reticencia parental y, cuando sea posible, disipar
cualquier temor infundado brindando tranquilidad (por ejemplo, sobre como se utiliza la
informacion o cémo se almacenan los datos). Sin embargo, al evaluar el "interés
superior”, los profesionales de la salud también deben mantenerse objetivos y abiertos
a la posibilidad de que, en algunas circunstancias (por ejemplo, violencia en el hogar),
los padres puedan intentar impedir que su hijo revele preocupaciones y necesidades;
€n cuyo caso, el "interés superior" del nifio podria estar en abogar internamente por una
forma que le permita participar, suponiendo que esto sea posible dentro del marco legal
del pais.

> En la atencién primaria de salud, la inmunizacion también puede ser un tema
controvertido dentro de algunas familias, y no es raro que NNA deseen vacunarse

%6 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-
health-services
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mientras que los padres sean reticentes, por ejemplo, en el caso de la vacunacion
contra COVID-19 o el VPH.

Esto puede reflejar las propias preocupaciones de los padres y, a veces, ser el resultado
de malentendidos o desinformacién. Proporcionar informacién precisa y clara sobre el
propésito de la intervencién es importante y puede ser tranquilizador y (til, asegurando
gue esta sea objetiva y no coercitiva. Asimismo, explicar a los padres los derechos que
tiene su hijo y por qué son importantes puede ser beneficioso, ya que a veces los padres
no estan al tanto de estos derechos o pueden ser escépticos al respecto.

A veces, las creencias morales, religiosas o culturales contribuyen a conflictos en torno
a las decisiones médicas. Estas preocupaciones deben ser identificadas y abordadas
de manera respetuosa lo antes posible, y las discusiones deben ser veraces y
transparentes, siempre asumiendo que el enfoque principal de la toma de decisiones
sigue siendo el interés superior de NNA. Obtener el apoyo y la mediaciéon de un lider
religioso o comunitario de confianza, cuando esto sea posible, puede ser util.?’

> En situaciones que requieren decisiones o0 acciones urgentes, como procedimientos
para insertar una canula intravenosa para administrar medicamentos para tratar una
infeccion grave o tomar sangre para una prueba importante, no es raro que NNA se
nieguen inicialmente o no quieran hacerlo, especialmente si son pequefios.

En estas situaciones, la conclusion puede ser innegociable, ya que esta en el mejor
interés de NNA recibir el tratamiento. Sin embargo, esto debe explicarse de manera
amable y cuidadosa al NNA en cuestién, y aun se le deben ofrecer opciones que le
permitan tener cierta sensacién de control e influencia sobre otros elementos de la
atencion brindada, como la posicion al sentarse, qué brazo/mano se utiliza, etc.
También es importante elegir los tratamientos menos intrusivos posibles y buscar
alternativas que sean aceptables para NNA.

> También pueden surgir diferencias de opinion en situaciones relacionadas con temas
sexuales y reproductivos, por ejemplo, si un adolescente busca asesoramiento o
atencion médica en relacién con preocupaciones sobre una enfermedad de transmision
sexual y no desea informar a sus padres.

El derecho de NNA a la confidencialidad y al acceso a consejeria es importante y debe
ser respetado. En tales circunstancias, los profesionales de la salud pueden alentar a
NNA a abrirse con sus padres y ofrecer apoyo y mediacién entre ellos, de ser necesario.
Paralelamente, los profesionales de la salud también tienen el deber de evaluar las
circunstancias para considerar si NNA estan en una situacion de abuso y necesitan
proteccion, o si su bienestar mental y fisico esta en riesgo. Estos y otros factores deben
ser equilibrados por los profesionales de la salud al determinar el "interés superior" de
NNA 'y si se debe informar a los padres.

> Hay algunas situaciones en las que el foco de los desacuerdos tiene implicaciones
particularmente serias, por ejemplo, desacuerdos entre NNA y sus padres o

67 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
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profesionales de la salud sobre si continuar con un tratamiento activo o intervenciones
cuando hay poca esperanza de recuperacién (tal vez en el caso de continuar el
tratamiento para el cancer, después de que tratamientos anteriores han fallado).

En tales casos, la intervencién propuesta debe ser retrasada mientras se intenta
alcanzar una resolucién. Estas situaciones siempre son muy emotivas, y los
profesionales de la salud deben ser compasivos pero objetivos al apoyar todos los
esfuerzos para entender y respetar las diferencias de opinién entre NNA y sus padres
0 representantes legales designados. Las objeciones de NNA que son capaces de
formar una opinibn deben ser defendidas y respetadas; y la opinion de los
representantes legales debe ser tomada en cuenta al interpretar los deseos de NNA.

Existen algunas situaciones en las que la sujecion fisica de un NNA que se resiste a un
procedimiento puede ser utilizada para proporcionar atencibn médica o para prevenir hacerle
un dafio mayor. Estas situaciones suelen ocurrir con nifias y niflos pequeiios que requieren
atencion urgente, como se describe en los péarrafos anteriores, y a veces en entornos
complejos de atencion de salud mental. Situaciones como estas a menudo crean conflictos
éticos para los profesionales de la salud y desafian la aplicacion de los derechos de NNA. La
sujecion fisica esta sujeta a estrictas salvaguardias®. Es importante que los profesionales de
la salud reciban la formacion y el apoyo adecuados con respecto a recurrir a estas medidas
excepcionales y sean capacitados en practicas alternativas.

Alternativas ala sujecion o inmovilizacion fisica - Francia

Sparadrap (que se traduce literalmente como "curita" o '"venda

c\gﬁ*h;&to,; adhesiva") aboga por los derechos de NNA en la atencion médica y se
e a o s o 0 o oz g
2.9 ¢\ refiere a si misma como la "Asociacion para ayudar a NNA a sentir
/ : menos miedo y dolor durante la atencién y en el hospital”.

La mision de la asociacion es: 1) informar, asesorar y preparar a NNA

para cualquier situacion que implique atencibn médica, examenes
médicos, visitas médicas y hospitalizacién, y apoyar a sus familias en este sentido; 2)
participar en campafas de prevencion dirigidas a NNA; 3) sensibilizar y capacitar a los
profesionales de la salud y del cuidado infantil para ayudar a las organizaciones y practicas
a evolucionar hacia un mayor respeto por las necesidades de NNA; 4) promover una mejor

8 Como ejemplo, en el Reino Unido, el Royal College of Nursing ha emitido una guia especifica sobre
Intervenciones fisicas restrictivas y la sujecion clinica de NNA. Las directrices enfatizan que la sujecion fisica solo
debe ocurrir cuando existe un riesgo serio para la salud de NNA si no se realiza la intervencién, y si se han agotado
las estrategias proactivas y preventivas. Como regla general, los tutores legales deben aprobar la accion. La
accion debe estar justificada y ser proporcional al riesgo de salud que se busca mitigar, y existen requisitos legales
para esto que variaran entre los estados miembros. En cualquier caso, se deben hacer todos los esfuerzos
posibles para reducir el nivel y la intensidad de esta situacion, y el grado de fuerza debe limitarse sélo a lo
necesario para sujetar a NNA durante el menor tiempo posible, minimizando las lesiones para todos los
involucrados. Las decisiones de utilizar cualquier forma de intervencion fisica restrictiva deben basarse en la
evaluacion de que no hay otro método disponible y que su uso causara menos dafio que no intervenir. Incluso si
la necesidad ha sido explicada antes de la intervencion, siempre debe ser seguida por una discusion en la que el
profesional explique por qué ha sido necesaria, y se debe dar a NNA la oportunidad de desahogarse, incluyendo
a nivel emocional.
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https://www.rcn.org.uk/-/media/Royal-College-Of-Nursing/Documents/Publications/2019/October/007-746.pdf)

gestion del dolor en NNA; 5) fomentar la presencia de familiares y amigos cuando NNA
estan recibiendo atencion médica o estan hospitalizados.

La asociacion emitié6 una guia sobre la sujecién de NNA, dirigida a los profesionales. Su
objetivo es hacer que reflexionen y cuestionen el uso de la sujecion en su préctica diaria,
y sugiere alternativas para evitar o limitar su uso. Estas estrategias incluyen, por ejemplo:
utilizar analgesia para limitar la induccion del dolor, hacer que la nifia o el nifio se sienta
comodo y posicionarlo de una manera que ayude (posicion semi-sentada en lugar de
acostado), informarle sobre el procedimiento de antemano para que sepa qué esperar,
distraer su atencion, pedirle que imite las acciones del profesional en una mufeca, hacer
pausas durante la intervencion, etc.

@ Sparadrap®® (en francés)

Lea la traduccion de la ficha informativa en el Apéndice (Elemento 15)

Facilitar una comunicacién abierta suele ser clave para resolver problemas. Sin embargo, a
veces persisten desacuerdos graves sobre lo que constituye el interés superior de NNA entre
padres, NNA y profesionales de la salud, incluso después de un proceso de toma de
decisiones colaborativo. Es parte del rol del profesional de la salud mediar y ayudar a
restaurar relaciones positivas cuando esto ocurre.”™

Las siguientes acciones pueden ser Utiles para mitigar el conflicto:

>

Se debe ayudar a NNA, padres/representantes legales y profesionales de la salud a
identificar claramente los valores que estan contribuyendo al conflicto y a discutir los
objetivos del tratamiento y/o investigacion propuestos.

La discusion oportuna sobre las expectativas, limitaciones e incertidumbres de las
opciones de tratamiento y sus resultados puede ayudar a establecer planes de
tratamiento/investigacion mutuamente aceptables.

Los casos deben ser discutidos dentro de equipos multidisciplinarios.

Se debe promover la realizacion de discusiones adicionales y/o la derivacion para
obtener una segunda opinién médica independiente.

Consultar con y recibir apoyo de mediacién de un lider de atencion espiritual, un
trabajador social, pares relevantes, un experto en relaciones con pacientes, un
bioeticista o un comité de bioética, o buscar asesoria legal institucional o personal.

En situaciones muy serias 0 complicadas, por ejemplo, cuando la vida de NNA esta en
riesgo o cuando puede ocurrir una lesion permanente grave, se puede solicitar que un
tribunal decida si es correcto proceder con un tratamiento en particular.

8 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-

lors-des-soins
70 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
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DIRECTRICES Y MECANISMOS PARA MANEJAR CONFLICTOS

Directrices del Ministerio de Salud para el manejo de puntos de vista conflictivos -
Francia

El Ministerio de Salud de Francia ha emitido directrices para

ﬁr.:STI‘ERE ayudar a los profesionales de la salud a manejar situaciones en
DU TRAVAIL_ las que NNA se niegan o cuando los padres o titulares de la
DE LA SANTE ) autoridad parental se oponen a una intervencién. También
E_LPES SOLIDARITES  ghordan la situacion especifica en la que hay oposiciéon a una
el transfusion de sangre. Estas directrices estan alineadas con la

legislacion nacional y distinguen entre situaciones de
emergencia y situaciones no urgentes.

Encuentre las directrices en el Apéndice (Elemento 16)

@ Fiche n°3 : Information et consentement aux soins d’'un mineur’ (en francés)

Hospital Infantil instaura Comité de Etica Clinica para asesorar y resolver
conflictos - Italia

En 2016, el Ospedale Pediatrico Bambino Gesu en Roma
z establecio una Funcion Bioética, un Servicio de Etica Clinico, y en
V 2021 instaur6 un Comité de Etica Clinica con el objetivo de brindar

Bambino Gesu asesoriay formacion especializada en Etica Clinica para NNA.
OSPEDALE PEDIATRICO

Lea mas sobre los temas tratados por el Comité Etica Clinica desde el 2021
(Elemento 17)
® hitps://bambinogesupatrons.org/about-us/ethics-committee/

! https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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LA PARTICIPACION DE NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES
PARA UN MEJOR CUIDADO DE LA SALUD

Esta Guia se enfoca en la manera en que nifas, nifios o adolescentes (NNA) pueden ser
involucrados y apoyados en la toma de decisiones individuales relacionadas con su salud.
Sin embargo, una mayor integracion y una inclusion sistematica de la participacion y las
perspectivas de NNA en otros niveles, como la formulacion de politicas, la planificacion, el
disefio, la implementacion y la evaluacion de servicios, puede resultar en decisiones mejor
informadas que también aporten grandes beneficios a la nifiez, tanto de manera general como
individual.

El Comentario General 12 de la Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN) establece
que los nifios, nifas y adolescentes deben “contribuir con sus puntos de vista y sus
experiencias a la planeacién y la programacion de los servicios para su salud y desarrollo”,
incluyendo “como promover las capacidades de las NNA para adquirir progresivamente una
mayor responsabilidad para su propia salud y desarrollo”.”?

En cuanto a la atencién de la salud se refiere, las nifias, nifios y adolescentes (NNA) deben
tener la oportunidad de ofrecer retroalimentacion sobre su experiencia en la atencion de la
salud después de recibirla mediante una retroalimentacion de “la experiencia del cuidado”,
cuestionarios de satisfaccion u otros métodos. Herramientas como los Desenlaces Medidos
Reportados por el Paciente (PROMSs por sus siglas en inglés), asi como la Experiencia Medida
Reportada por el Paciente (PREMs por sus siglas en inglés)’, son utilizadas con mayor
frecuencia en poblacion pediatrica.

72 parrafo 104

73 Los PREMs son cuestionarios validados que recopilan las opiniones de los pacientes y sus familias sobre su
experiencia al recibir atencion médica y son cominmente utilizados para medir la calidad del cuidado, con el
objetivo de hacer que la atencidon sea mas centrada en el paciente y la familia. Los PROMSs son cuestionarios que
miden las opiniones de los pacientes sobre su estado de salud. Los PREMs y PROMs han tenido un rapido
desarrollo durante los Ultimos 15 afios. La OCDE monitorea los PREMs en la atencion ambulatoria en 19 paises,
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De una manera similar, el involucrar a NNA desde el disefio de los planes de estudio para los
profesionales de la salud, o de los materiales de informacién o de nuevas instalaciones
médicas, genera visiones y beneficios para el uso futuro de los servicios de salud por parte
de ellos.

Facilitar y empoderar a NNA para que discutan y compartan de manera colectiva sus visiones
mediante comités o consejos de NNA, grupos asesores (por ejemplo, grupos de expertos y
NNA con condiciones especificas), u otros foros y redes que no solo provean de canales de
retroalimentacion de informacion para influenciar el proceso de cuidado y su disefio, sino que
puedan incrementar mecanismos de apoyo por pares entre ellos.

En Europa se han conformado Grupos Asesores de Personas Jovenes (YPAGS, por sus
siglas en inglés) para apuntalar ensayos clinicos. Estos YPAGs incluyen personas jovenes
de 8-19 afos (aunque algunos grupos tienen personas mayores hasta de 21 afios) quienes
son pacientes y asisten regularmente a un hospital, o bien son jovenes sanos con interés en
la ciencia o el cuidado de la salud. Los YPAGSs son facilitados por un profesional involucrado
en instituciones de investigacion clinica, hospitales infantiles o instituciones académicas. Son
reclutados a través de escuelas, asociaciones, hospitales y asociaciones de familias y
pacientes; son seleccionados de acuerdo con sus intereses y motivaciones para involucrarse
en este tipo de actividades de empoderamiento. Las YPAGSs proveen de una plataforma para
gue NNA tengan voz, compartan sus opiniones y aporten sus experiencias a una variedad de
asuntos relativos a la investigacion biomédica.

Este tipo de participacion estructurada se ha implementado cada vez con mayor frecuencia
en hospitales y organizaciones de atencion de la salud que dependen de enfoques
participativos donde el NNA no solo responda, sino que se comprometa a un dialogo
significativo. Estos enfoques, cuando se integran y facilitan regularmente dentro de los
servicios de salud, proveen una plataforma para incrementar la rendicién de cuentas de
profesionales de la salud y tomadores-de-decisiones hacia la nifiez.

cuyos resultados se publican cada dos afios en 'Health at a Glance'. La OCDE también ha lanzado la iniciativa
PaRIS (Encuesta de Indicadores Reportados por los Pacientes) sobre PROMs y PREMs que pueden compararse
internacionalmente (https://www.oecd.org/health/paris/).
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PARTICIPACION INDIVIDUAL Y GRUPAL DE NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES.

Unared de hospitales pediéatricos involucra a nifias, nifios y adolescentes (NNA) con
objeto de mejorar la calidad del cuidado - Suecia

La red busca mejorar la calidad del cuidado pediéatrico al
involucrar a pacientes jovenes, los padres y el personal. Se
fundamenta en una serie de criterios derivados de la
legislacion nacional, estandares profesionales,
conocimiento del ambiente del cuidado y las opiniones
expresadas por las NNA (edad escolar de nivel primaria y
secundaria) de las encuestas de Medicion de Experiencia
Reportada por el Paciente (PREM, por sus siglas en inglés) y de Grupos Asesores de
Pacientes Jovenes (YPAGS, por sus siglas en inglés).

2

Las instituciones de salud autoevallan sus practicas e incluyen a NNA y sus familias en el
proceso. Los reportes de evaluacion reciben retroalimentacion de NNA y sus familias y son
comparadas con otras instituciones o clinicas similares de manera colegiada. Cuando los
reportes finales han sido intercambiados, las clinicas tienen una idea mas adecuada de lo
gue deben mejorar, incluidas mejoras con las mismas NNA. Desde un punto de vista
metodolégico practico, se requieren rutinas de como el personal puede involucrar a los
NNA en la planeacion de su cuidado, cdmo comunicar sus opiniones y preparar las
medidas médicas o intervenciones necesarias.

La red puede asi ofrecer consejos y ejemplos de preguntas a utilizar, por ejemplo, en las
encuestas de PREM y métodos para involucrar a NNA en encuestas sobre el ambiente de
cuidado.

“Imagina tu Hospital” — Un hospital seleccionatres proyectos presentados por NNA
durante la primer Comisién de Nifios Usuarios - Francia

En Francia cada hospital cuenta con una comisién de usuarios
(comunmente formada por adultos) que examina las quejas
emitidas hacia el establecimiento y hace propuestas para
mejorar la estancia y cuidado de pacientes y familiares.

TON HOPITAL 1

MARDI 22 NOVEMBRE 2022

En 2022, el Hospital Universitario de Reims (CHU) establecié la DE 14H A 16H
primera Comision de Usuarios dedicada a nifias, nifios y
adolescentes (NNA), con el objetivo de escuchar sus voces ‘
independientemente de su edad y su experiencia. Se compone - ‘

de diez NNA de entre 4 y 17 afios de edad, de padres, el director
del hospital, otros representantes hospitalarios y organizaciones g

externas al hospital. Esta fue la primera experiencia de este tipo

en Francia.

Durante todo un mes los NNA hospitalizados llenaron un cuestionario similar al de
satisfaccion del usuario utilizados con adultos al final de su internamiento hospitalario. Se
incluyeron temas como la manera en que son recibidos al llegar al hospital, la calidad de
los alimentos, el alojamiento y el manejo del dolor. Se invitd6 a NNA y sus padres a dar
ideas y proyectos. Se seleccionaron cuatro proyectos para su implementacion: 1) permitir
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a NNA encontrarse con sus mascotas durante su hospitalizacion; 2) crear una app para
informar a los padres la evolucion de sus NNA; 3) proveer acceso a NNA a la plataforma
Disney+; 4) introducir comida a la carta (en vez de un menu general para todos).

@ Find out more about this initiative’* Averiguar mas sobre esta iniciativa (en francés)

@ Find more about the 2022 and 2024 editions’ Averiguar mas sobre las ediciones 2022
y 2024 (en francés)

PEDSTART y Kids France involucran a nifias, nifos y adolescentes en investigacion
clinica pediatrica - Francia

Una iniciativa Unica en Francia, el Grupo KIDS France (formado por personas jovenes
dentro de la investigacion clinica en Francia), apoyados por PEDSTART (la red de
excelencia en investigacion clinica pediatrica del INSERM-CRIN), retine periédicamente a
personas jovenes de 11-19 afios de edad, tanto pacientes como no-pacientes, con un
objetivo comun: hacer la investigacion clinica pediatrica mas adaptada a pacientes
jovenes, asi como mas accesible y entendible a todos. Esta iniciativa ha completado
numerosos proyectos que ha merecido el reconocimiento por instituciones como la
Agencia Europea de Medicinas por su contribucibn a mejorar el entendimiento, la
comunicacion y la innovacion en la investigacion médica pediatrica.

Durante los Ultimos 6 afios, estos jovenes se han involucrado en seleccionar proyectos
europeos, escribir folletos informativos de ensayos terapéuticos, difundir resultados de
estudios clinicos, desarrollar campafias de concientizacion de enfermedades, creado mini-
filmes sobre investigacion clinica (p.ej.: “Investigacion Clinica: de una molécula a un
medicamento”), asi como revisar protocolos de investigacion pediatrica (disefio,
procedimientos, ética, etc.).

Han participado en conferencias nacionales e internacionales, una conferencia TEDX,
librillos para NNA (p.ej.: sobre los efectos oftalmolégicos de la artritis reumatoide) y en la
creacion de una plataforma nacional de vacunologia para NNA (COVREIVAC enfant).

Con estas actividades se incrementa el conocimiento de NNA sobre la investigacion clinica
y su metodologia ayudando a mejorar la innovacion terapéutica en pediatria.

@ Ver mas en: https://www.fcrin.org/en/node/105

74 https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-gualite/indicateurs-qualite/premiere-commission-des-usagers-

dediee-aux-enfants

7> https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-gualite/indicateurs-qualite/commission-des-usagers-des-enfants-

deuxieme-edition
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Asesoria y recursos para implementar y facilitar el trabajo de una YPAG - Reino
Unido y Europa.

siglas en inglés) se cred en Reino Unido en 2006 (Generation R)

con un modelo ahora adoptado en toda Europa (ver European 4
YPAG o0 eYPAGnhet) y de manera global via la Red Internacional .
del Grupo Asesor de la Nifiez (International Children’s Advisory Qqng l'OfIO A
Group Network)

El primer YPAG (Grupo Asesor de Pacientes Jovenes por sus 4
. w o

GenerationR ha desarrollado recursos amplios sobre como involucrar nifias, nifios y
adolescentes con la investigacion en salud (en ocasiones con YPAGnet):

Guia Sobre Cémo Involucrar a Personas Jévenes en el Disefio de la Investigacion.
Actividades (rompehielos, ideas para agendas, etc.)

Caja de herramientas en linea para como establecer un Grupo Asesor de Personas
Jovenes.

Recursos para el disefio de hojas de informe para pacientes apropiados seguin su edad
(Guia para Hojas de Informe para pacientes, Lista de cotejo para hoja de informe para
pacientes, Estrategias para mejorar las hojas de asentimiento para la participacion de NNA
en investigacion en salud).

@ About | Generation R™

® Toolkit Archive - eYPAGnet”

76 https://generationr.org.uk/about/
77 https://eypagnet.eu/toolkit/
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CONCLUSIONES

Las nifias, nifios y adolescentes (NNA) poseen derechos de evolucién progresiva para tomar
sus propias decisiones. Poseen el derecho de expresar sus puntos de vista en todos los
asuntos que les afecten, especialmente en el &mbito de la atencion de la salud; tienen el
derecho de que sean tomados en cuenta sus opiniones y visiones.

Esto requiere poner especial atencion a la participacién de NNA en los procesos de toma de
decision en aspectos relacionados con su salud.

Los beneficios de la participacion de NNA son mdltiples. No solamente de manera individual
sino también a nivel comunitario y para mejorar la calidad general del cuidado a la salud que
se provee.

En este contexto, los profesionales de la atencion de la salud, y otros profesionales
involucrados, deben comprender la importancia de su papel para apoyar a NNA y sus
familiares en este proceso.

Las Guias de un Cuidado de la Salud Amigable para NNA (Guidelines for child friendly
healthcare)’®, adoptadas por el Comité de Ministros del Consejo de Europa en Septiembre de
2011, requieren que los estados miembros apoyen programas y politicas dirigidas a
incrementar la conciencia sobre los derechos de NNA y sus padres a una activa participacion
en los procesos de toma de decision asi como en la promocion y proteccion de su salud por
lo que deben elaborar estructuras legales y politicas que apoyen la promocién de sus
derechos en el cuidado de la salud.

La implementacion y facilitacion de la participacion de NNA en los procesos de toma de
decisiones relevantes a su salud y la manera en que se comunica la informacion a las NNA 'y
sus familiares debe ser sujeto de entrenamiento, capacitacibn y educacion de los
profesionales de la salud que trabajan con la nifiez. Se deben desarrollar y promover
documentos de buenas practicas, asi como herramientas relevantes a la participacion de NNA
incluyendo el contexto de la investigacion.

Debe otorgarse especial atencion y apoyo adicional a NNA que enfrenten retos adicionales o
barreras especiales para participar en los procesos de toma de decision (incluyendo, pero no
limitado a, NNA con discapacidades, con problemas de salud mental, migrantes, problemas
linguisticos, culturales y otras minorias).

78 https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805¢1527
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APENDICE

1 -EXTRACTO DE LAS CARTAS DE DERECHOS ILUSTRADAS

Articulo 4.1: Nifios y padres tendran el derecho de ser informados de una manera
apropiada a su edad y entendimiento.

Comentario sobre el articulo 4:

Nifias, nifios y adolescentes, y sus padres, tienen el derecho
de conocer lo que sucedera con ellos antes de un examen,
tratamiento u otro procedimiento.

La informacién en tiempo y exacta permite a nifias, nifios y
adolescentes mantener la sensacion de control sobre su

cuidado a la salud, particularmente en un hospital. ARTICLE 4

Informaciéon para NNA: (4.1) Children and parents shall have the
right to be informed in a manner appropriate

Toda informacion dada a NNA debe: to age and understanding. (4.2) Steps

should be taken to mitigate physical and

- ser acorde a la edad y capacidad de comprender del
NNA tomando en cuenta su nivel de desarrollo.

- ser de acuerdo a lo que el NNA ya conoce 0 se imagina.

- incluir explicaciones honestas y simples sobre su condicién y los desenlaces del
tratamiento

- explicar el curso de los eventos esperables a venir, incluyendo lo que el NNA pueda
ver, oler, oir y sentir;

- Incluir informacién preparada de tipo verbal, escrito o audiovisual, con apoyo en
modelos ilustrativos, de juego u otros medios de presentacion.

emotional stress.

El personal encargado de dar informacién debe estar atento a la capacidad del NNA para
comprender la informacién, asi como a las expresiones de sus puntos de vista. El personal
debe:

- alentar y contestar preguntas, ofrecer confort ante la expresion de miedo;
- ayudar al NNA a seleccionar y practicar estrategias para hacer frente a situaciones
- Asegurarse de que cada explicacion dada ha sido apropiadamente entendida

La preparacion solo tendra efecto positivo si el NNA se siente seguro. Por lo mismo, la
informacion debe darse en presencia de los padres cuando esto es practicable. Los padres
requieren conocer la informacion que tiene el NNA, para que puedan referirse a ellay repetirla
hasta que sea comprendida correctamente

Informacién para los padres.
La informacion debe:

- serclaray comprensible;
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- considerar la situacién de los padres, especialmente sentimientos de miedo, culpa,
pena, ansiedad o estrés respecto de la condicion del NNA.

El personal que da informacién debe:

- alentar preguntas;

- introducir por nombre a una persona con quien se puedan contactar en caso de
necesidad de informacion;

- satisfacer al maximo la necesidad de mayor informacién dirigiéndose a los padres a
fuentes adicionales y grupos de apoyo;

- proveer a los padres con acceso irrestricto a informacion documental impresa o digital
sobre el problema de su NNA.

- no usar al NNA enfermo o un hermano(a) como traductor para los padres.

Informacion para los NNA y los padres.
La informacion para las necesidades tanto de NNA como de los padres debe:

- mantenerse de forma continua durante todo el periodo de cuidado;

- incluir informacién sobre el cuidado después del alta;

- proveerse en un ambiente seguro, privado, libre de estrés y sin presiones de tiempo;

- ser dada por personal con experiencia debidamente capacitado, con competencia en
comunicacion con NNA y sus padres de una forma que sea facilmente entendible;

- ser dada de manera preferente en el lenguaje original de la familia o con la asistencia
de traductores en caso necesario;

- repetirse con la frecuencia necesaria con objeto de facilitar la comprension, asegurando
gue la informacion haya sido apropiadamente entendida tanto por el NNA como por los
padres.

Los nifios, nifias y adolescentes (NNA) tienen el derecho de expresar y tener sus propios
puntos de vista los cuales deben ser tomados en cuenta. Siempre y cuando muestren
suficiente competencia para comprender los asuntos que se tratan, podran vetar el acceso
de sus padres a la informacién de su salud, dependiendo de estipulaciones relacionadas con
leyes nacionales al respecto. En tales casos, se requiere que el personal proceda con el
maximo cuidado para una evaluacion apropiada de la situacion. Debe otorgarse proteccion,
consejo y apoyo al NNA. Ya que pueden también requerir consejo y ayuda psicolégica y
social, el personal hospitalario debe asegurar que los padres también reciban asesoria y
apoyo al mismo tiempo. ,,
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Articulo 5.1: Nifios y sus padres tienen el derecho a participacion informada en todas
las decisiones que involucran el cuidado de su salud.

(( Comentario sobre el articulo 5: %

La participacion en la toma de decisiones requiere de informacion
sobre todas las medidas requeridas.

El derecho de NNA a participar en su cuidado de la salud requiere

gue el personal: ARTICLE 5
- mantenga un amblente basa'do en Ia Conflanza" (5.1) Children and parents have the right to
- tenga Ia CapaC|dad de escuchar, informed participation in all decisions
- comparta informacioén Yy Consejo confiable involving their health care. (5.2) Every child
shall be protected from unnecessary medical
- respete el derecho de NNA de expresar sus puntos de vista B i iy

en todo lo que les atafie;

- dar peso adecuado a su opiniéon de acuerdo con su competencia;

- preste una interpretacion culturalmente apropiada a los puntos de vista de las NNA;

- acepte gque NNA tienen derecho a no expresar una opinién o bien a expresarla a través
de sus padres.

La comunicacion y la interaccion con los otros, en particular con los padres, inicia al nacer.
Ya que los padres conocen mejor a sus hijos, sus observaciones en relacion con las
expresiones de sus hijos sobre el estrés, el malestar o el dolor deben tomarse con seriedad.
Adicionalmente:
- las NNA pueden expresar sus puntos de vista mediante el juego, el arte y otras actividades;
- el personal debe estar atento al lenguaje corporal usado por NNA al expresar sus
puntos de vista;
- excluir informacion de lo que se dice a las NNA puede incrementar su miedo;
- el personal debe tomar en cuenta y respetar las sefiales o respuestas no verbales de nifias
y nifios muy jovenes o que pudieran no poder expresarse verbalmente por ellos mismos.

Los derechos de NNA y sus padres a un proceso de consentimiento informado requiere que
el personal:
- respete las habilidades y competencias de NNA y sus padres;
- proveer a NNA y padres de informacién adecuada y en tiempo sobre las condiciones
de salud del NNA, el propdsito y valor del tratamiento, el proceso y sus riesgos;
- ofrecer informacion adecuada y confiable sobre formas alternativas de tratamiento;
- aconsejar y apoyar al NNA y sus padres para que puedan evaluar el curso propuesto de
accion;
- reconocer y tomar en serio el conocimiento y experiencia de las NNA y sus padres en
relaciéon con la condicion general de salud que presentan.

Las nifias, nifios y adolescentes tienen el derecho de expresar sus puntos de vista y pudieran
no estar de acuerdo con los de sus padres. De acuerdo con su grado de maduracion, los NNA
pueden tomar decisiones en su propio interés; el personal debe respetar la opinién de NNA
de acuerdo con las regulaciones 0 hormas nacionales. ,,

@ lllustrated EACH charter™

72 https://each-for-sick-children.org/each-charter/
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2 — EXTRACTO DE LA CARTA NACIONAL DEL CUIDADO DE LA SALUD DE NNA -
IRLANDA

Comunicaciéon e informacioén

Cada nifo, nifia o adolescente tiene derecho a la informacién,
de una manera comprensible. Cada nifia, nifio o adolescente
(NNA) espera una comunicacion apropiada y abierta en el
transcurso de su cuidado.

NNA tienen el derecho a una informacién que puedan entender
sobre su salud y su cuidado de la misma. La informacién para
los NNA debe tomar en cuenta su edad y su nivel de desarrollo y:

- apreciar su capacidad de entender la informacion y
expresar sus puntos de vista;

- serdirigidos mediante lenguaje accesible al NNA con informacién apropiada de manera
verbal, escrita y/o audio-visual, el juego u otros medios de presentacion.

- donde sea aplicable y apropiado, se debe involucrar a los padres en el proceso de
comunicacion.

Qué significa esto para ti:
La informacion que se te ha dado sobre tus necesidades de cuidado de la salud debe:

- ser proporcionada de manera continua durante lo que duren los servicios de atencién
de la salud que requieres;

- tener en cuenta la evolucibn de tu capacidad de comprender, responder y
comprometerte con la informacion recibida;

- incluir informacién sobre el cuidado después de tu alta;

- proporcionarse en un ambiente seguro, tranquilo y privado sin presiones de tiempo;

- comunicarse de diferentes maneras, usando métodos que faciliten tu comprension
cuando sea necesario;

- serrevisado por miembros del personal para asegurar que la informacién proporcionada
ha sido correctamente entendida por ti y tus padres;

- proporcionar a tus padres acceso documental escrito o pictorico sobre tu enfermedad.

Es crucial que el personal de atencién de la salud platique directamente contigo y con tu
familia, ain y cuando parezca que no entiendas. El personal de salud y las familias deben ser
tan abiertas como sea posible contigo sobre tu salud y el cuidado que requieres. TU cuentas
con el derecho de saber qué es lo que pasara contigo antes de que ocurra cualquier
procedimiento; y debes recibir informacién honesta sobre tu condicion y los desenlaces de tu
tratamiento, asi como recibir ayuda para seleccionar y practicar las estrategias para afrontar
tu proceso.

Comunicacion e informacion en relacion a tu cuidado:

Significa que nifias, nifios y adolescentes deben esperar que una comunicacién apropiada de
la informacion durante su cuidado sea:

- sobre tu salud y lo que se propone hacer y como tratamiento o cuidado, asi como sus
objetivos especialmente cuando los planes cambian y si sucede algo inesperado;
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- concerniente a los resultados de cualquier tratamiento y medicacion, incluyendo sus
riesgos y alternativas;

- sobre el tipo de cuidados de la salud que continuaran, o terapias que puedas requerir,
incluyendo medicamentos, cuidados continuos en hospital, referencias apropiadas y en
tiempo, convalecencia o rehabilitacion.

- sobre arreglos del alta y apoyos de seguimiento.

Debes recibir:

- la oportunidad de hacer preguntas y recibir respuestas que puedas entender;

- apoyo para hacer preguntas y consultas amplias.

- el beneficio de tener servicios de intérprete si es posible. Los NNA o sus hermanos ho
deben participar como traductores para los padres.

Qué puedes hacer para ayudar:

Las nifias, nifios y adolescentes, junto con el apoyo de sus padres, pueden promover una
mejor comunicacion

- Si hay algo que no entiendes sobre tu condicién o tratamiento, hazlo saber al personal
de la salud que te atiende. Pregunta al personal de atencion de la salud que te explique
mejor, que te haga un dibujo y que lo explique para que entiendas. Nunca tengas miedo
de preguntar.

- En compafiia de sus padres, los nifios, nifias y adolescentes pueden proporcionar
informacidn sobre su historia médica, su tratamiento actual, medicamentos o terapias
alternativas. Puede ser util si cargas tu expediente de salud contigo incluyendo
informacion sobre vacunas, etc. ,,

@ Carta nacional del cuidado de la salud de NNA® (paginas 15y 16)

80 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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3 — EXTRACTO DE LA CARTA DE LOS DERECHOS DE NNA EN LA ATENCION

PRIMARIA DE LA SALUD - PORTUGAL

Carta de los Derechos de
Nihas, Ninos y Adolescentes
en la Atencion Primaria de la

Salud
f—
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Nifias, nifios y adolescentes, asi como sus
padres y cuidadores tienen el derecho de

recibir informacion adaptada a su edad y

entendimiento.

El equipo de profesionales de la salud debe utilizar lenguaje
adaptado a la capacidad de comprender del NNA, de sus
padres/cuidadores. Las NNA y sus padres/cuidadores tienen el
derecho de obtener informacion sobre su estado de salud y el
fratamiento indicado por el equipo profesional de atencion de la
salud. Las explicaciones a NNA, con autorizacion de sus
padres/cuidadores, puede incluir componentes de juego con objeto
de desmitificar el cuidado de la salud y algunos miedos asociados.

Z

Las NNA tienen el derecho de
expresar su opinion

Se considera esencial escuchar a las NNA no solo sobre su estado de
salud y tratamiento, sino sobre otros temas que directa o indirectamente
les atafie tales como el proceso de recepcion a hospital, el cuidado, la
presencia de padres/cuidadores, privacidad e intimidad, adaptacion de la
informacion, areas de juego, enfre otros.
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Los usuarios recurren a consulta de cuidado de Ia salud no urgente
en centros de salud del SNS al nive! del nifio, nifia o adolescente. El
equipo de atencion de la salud debe tener entrenamiento en
pediatria o salud infantil, asi como experiencia, habilidades y
sensibilidad para el trabajo con NNA.

El ambiente debe estar adaptado lo més posible

 las necesidades de nifias, nifios y

Debe ofrecerse a NNA un espacio cuyo ambiente tome en
cuenta sus necesidades emocionales y fisicas en términos
de equipamiento, personal y seguridad. El centro de salud
debe ser accesible a todos los usuarios, especialmente
para NNA. Los espacios deben estar adaptados a las
necesidades de NNA (“ser amigables”) mediante
ilustraciones y material lidico higiénico adaptado a varias
edades.

En la atencion primaria de la salud no hay permanencia en el centro de
atencion, sin embargo, se debe ofrecer servicios mas alla de una
atencion meramente fisica e incluir aspectos de bienestar psicoldgico y
espiritual considerando a las NNA como un todo. Asi mismo, el equipo
de atencion de la salud debe tener el entrenamiento o capacitacion
apropiada para responder a las necesidades psicologicas y
emocionales de NNA y sus familiares.

Las NNA fienen el derecho de estar acompanados por sus
padres o cuidadores durante los cuidados que reciban en el
centro de salud. A partir de los 16 afios podran escoger si quieren
estar acompafiados por sus padres/cuidadores o si prefieren
estar solos durante su atencion.
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7

El equipo de atencion de la salud debe
organizarse de tal manera que puedan
apoyar y empoderar a quienes formen
parte de la red de la nifa, nifio o
adolescente.

Los padres o cuidadores/maestros deben poder ejercer un papel
activo en el cuidado de un NNA con enfermedad cronica,
incluyendo cuidado paliativo del final de fa vida y manejo del dolor.
Si el NNA requiere atencion domiciliaria, los padres, cuidadores o
maestros debe estar capacitados en los cuidados que requiere el
NNA para que tengan confianza en proporcionarlos. Se deben
garantizar visitas domiciliarias profesionales.

Con objeto de poder cuidar mejor a NNA, los padres/cuidadores
deben recibir informacion recursos existentes en la comunidad
(IPSS) u otros como la Seguridad Social (SS).

9

El equipo de profesionales de la salud debe
asegurar un plan de cuidado continuo para NNA
con enfermedades cronicas complejas.

NNA con enfermedades cronicas complejas deben tener asegurado
un plan individual de intervencion que debe contemplar la transicion
enire los cuidados de atencion primaria, los cuidados hospitalarios y
los cuidados continuos integrados (CCl) asi como las fransiciones
intrafinter institucionales.

; _
N ‘ r__)l‘/
\’"\_,\ i r\Urv_,\_
=~ =1,

8

Debe respetarse la privacidad de cada
nifia, nifio o adolescente.

Las NNA deben ser fratados con cuidado y comprension en todas
las circunstancias, independientemente de su edad o nivel de
desarrollo. La privacia de NNA debe ser protegida en todas las
situaciones, inciuida la comunicacion y la observacion.

10

Las ninas, ninos y adolescentes tienen derecho a
un trato igualitario independientemente de su
edad, raza, religion, clase social, etc.

Todas las NNA sin iguales y deben ser tratadas con
respeto, equidad y sin discriminacion. Es responsabilidad
de cada centro de salud velar por este derecho. Deben
asegurar que NNA no sufran actitudes discriminatorias por
ninguna razon y, sobre todo, que no interfiera con el
adecuado tratamiento que requieren.

Las NNA deben sentir que todos son tratados con equidad
en el centro de salud, y que ningdn NNA recibe beneficio o
discriminacion de ningun tipo.

o
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4 — CARTA DE LOS DERECHOS DE NNA - ELABORADO POR EL DEFENSOR DE LOS
DERECHOS DEL NINO Y EL DEFENSOR DE LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES -
POLONIA

At b gt

1. Elnifio es una persona incluso debajo de los 18 ' 7
afios de edad. [SpcA FRAL PeleeiR - CREI TR
2. Si te enfermas, el equipo médico debe hacer T [peessesmem—m—"— e
todo lo posible para tratarte y darte cuidados \ 8 f? I o e
durante tu tratamiento. = Y

3. Cuando tu salud mejore lo suficiente para ir a -
casa, tienes el derecho de hacerlo. 11

4. T4y tus padres o cuidadores tienen el derecho | et
de saber cémo los doctores pretenden tratarte
y qué efectos tendrés.

5. Tus padres o cuidadores tienen el derecho de
obtener documentos donde los doctores
describen tu enfermedad y tratamiento.

6. Las decisiones sobre tu tratamiento no pueden
ser tomadas sin tu participacion; sin embargo, »- =
hasta la edad de 16 afios, son tus padres o TR TR TR R TR
cuidadores quienes tomaran la decisién por ti. L 5
Después de esa edad, ti seras un co-tomador Qimiman
de decisiones.

7. Nadie puede dar noticias sobre si estds enfermo sin tu permiso; tu tienes el derecho
de mantenerlo secreto solo para ti, tu equipo médico y tus padres o cuidadores

8. Nadie tiene el derecho de pegarte, burlarse de ti, hacerte menos o intimidarte. Durante
tu enfermedad, los adultos deben darte atencién especial, apoyarte y cuidar tu
bienestar.

9. Tienes el derecho de estar en contacto con tus seres queridos. Ellos tienen el derecho
de estar contigo en el hospital, sanatorio 0 estacion termal. Solo en circunstancias
excepcionales los doctores decidiran que tus seres queridos no pueden estar contigo.

10. Mientras te encuentres en un hospital, sanatorio o estacion termal, puedes llamar o
escribir a tus seres queridos.

11. Un hospital, sanatorio o spa es un lugar donde se supone debes recuperarte, pero
también tienes el derecho a estudiar, jugar y descansar. Te recuperards mas pronto si
no piensas constantemente en tu enfermedad.

12. Si es tu deseo, puedes reunirte con algun miembro del clero de tu denominacion.

13. Tienes el derecho de poner los valores que tengas en el depdsito del hospital.

Recuerda que cada nifia, nifio o adolescente tiene el derecho de expresar su opinién en todos
los asuntos que le atafien. El equipo médico y tus cuidadores estan obligados a escucharte y
tomar tu opinién en serio.

@ Carta de los derechos de NNA - Elaborado por el Defensor de los derechos del nifio y
el Defensor de los derechos de los pacientes®

81 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢6439bb73
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5 - ESTANDARES BASADOS EN DERECHOS PARA NNA QUE REQUIERAN PRUEBAS,
TRATAMIENTOS, EXAMENES E INTERVENCIONES - iSUPPORT (2022).

Version 1: Estandares para profesionales.

. v
Estandares basados en derechos para ﬁwﬁ)&ﬂ

ninas, ninos y adolescentes que requieran

un procedimiento de atencion de la salud

(prueba, tratamiento, examen o V
intervencion)

. Estos estandares han sido desarrollados por un grupo colaborativo internacional mediante una extensa
consulta con nifias, nifios y adolescentes, sus padres y otros profesionales

+ Los estandares estan enmarcados por el compromiso de priorizar los derechos de nifias, nifios y
adolescentes (Convencién de los Derechos del Nifio de Naciones Unidas, 1989) y asegurar que el bienestar
fisico, emocional y psicolégico, tanto en el corto como el largo plazo, sean de importancia central en
cualquier practica de toma de decision relacionada con procedimientos de atencién de la salud

+ Estos estandares internacionales reconocen que todos los nifios, nifias y adolescentes poseen derechos
que deben ser respetados independientemente de su edad, discapacidad, raza, religion o creencia, sexo,
orientacién sexual, etnicidad, lenguaje, habilidad o cualquier otro estado

« Estos estandares tienen el objeto de proporcionar principios practicos amplios para apoyar a nifias, nifios y
adolescentes con edad de 0 a 18 afios que sean sometidos a algln procedimiento de atencién de la salud.
Estos estandares deben ser aplicados en practica para reconocer y respetar las necesidades individuales,
competencias, habilidades, preferencias y experiencias de NNA.

L B B B BB B BB B O B L B B BB B BN N IR B B R BB R B B BB B B B BRI B AL N
La intencion de estos estandares y la forma de aplicarlos en practica se describe abajo:.

El objeto de estos estandares es:

.

Proponer una forma de acercamiento para minimizar cualquier ansiedad, distrés y dafio experimentado por nifias,
nifios y adolescentes sometidos a procedimientos de atencion de la salud.

Proponer una forma de acercamiento para establecer confianza en NNA sometidos a procedimientos de
atencion de la salud.;

Contribuir a la descripcion de buenas practicas en procedimientos con NNA,;

Definir y promover sujecion solidaria (supportive holding) como acercamiento a priorizar los derechos y el
bienestar de NNA

Retar el uso de sujeciones restrictivas para los procedimientos de atencién de la salud mediante generar la
conciencia de que, mientras que la sujecion restrictiva sucede durante la practica de procedimientos y puede ser
necesaria para proporcionar cuidado vital o prevenir dafio en NNA, sujetar a un a nifia, nific o adolescente en
contra de su voluntad puede ser dafiino y debe ser minimizado, abiertamente reconocido y documentado.

.

.

.

« Apoyar a los profesionales de la salud y otros trabajadores de la salud (en adelante referidos como
profesionales) a abogar por los derechos de los nifios y procedimientos de experiencia positiva.;

« Ser de valor internacional y a través de diferentes contextos clinicos;

« Apoyar la reflexién ‘abierta y transparente’ y la ensefianza entre profesionales, nifias y padres/cuidadores;

« Actuar como principios amplios los cuales requeriran consideracion y adaptacién dentro de las normativas
locales diferentes.

+ Actuar como principios amplios para ser considerados en conjunto con en juicio profesional.

Estos principios NO tienen por objeto:

+ aprobar o apoyar el uso de sostenes restrictivos con NNA; al contrario, es un llamado al reconocimiento
honesto y transparente de cuando se utilizan estos métodos restrictivos durante procedimientos de
atencion de la salud;

+ hacer de lado o reemplazar leyes, regulaciones, marcos, politicas, procedimientos de operacion
estandar o guias especificas de los paises; y

+ proporcionar guias especificas sobre el uso de intervenciones farmacologicas para procedimientos, por
ejemplo, sedacion procedimental y/o analgesia.

@ iSupport Standarts®?

82 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Para lograr buenas practicas con ninas, nifios y
adolescentes sometidos a procedimientos de atencidon de la

salud, los profesionales deben reconocer que:
[ 3L BN B BN BN BN OBK BN BN OBK BN BN N BN OB NN N N OB N N OB B RN N BN RN AN BN N B N N OB N N NN NN NNNEENNEIRMNPFEE NN

1. Una nina, nino o adolescente posee el derecho a recibir cuidados
por profesionales con el conocimiento y las habilidades adecuadas
para apoyar su bienestar fisico, emocional y psicologico, asi como
sus derechos durante y después del procedimiento.
a) Las nifias, nifios o adolescentes (NNA) reciben atencion por un profesional con los conocimientos, las
habilidades y competencias apropiadas para llevar a cabo el procedimiento.
b) Las nifas, nifios y adolescentes reciben atencion por un profesional que cuenta con acceso a
equipamiento y recursos apropiados para llevar a cabo el procedimiento (p.ej.: equipo, ambiente).
¢) NNA reciben atencién por un profesional que ha confirmado la necesidad clinica para el procedimiento.
d) NNA reciben atencién por un profesional que posee el conocimiento y las habilidades para evaluar las
necesidades individuales, la competencia, sus habilidades, preferencias y experiencias de NNA.
e) NNA reciben atencion por un profesional que demuestra respeto por los derechos de los nifios y quien
puede trabajar bajo una perspectiva centrada en la nifiez para asi apoyar y abogar por estos derechos.
f) NNA reciben atencién por un profesional que posee el conocimiento apropiado y las habilidades o
destrezas para promover un confort y reducir experiencias procedimentales traumaticas potenciales.
g) NNA reciben atencién por un profesional que puede trabajar en equipo con el NNA y sus
padres/cuidadores y quién puede usar las destrezas y conocimiento de un equipo multidisciplinario mas

amplio (en caso de estar disponible).
PO S SO P PECORPEECEEROPRPRECEORERPECECEPPRECEORERPEOCRERRPECEOREROPSEOROCEOROEDRDODES

2. Las ninas, ninos y adolescentes tienen el derecho a recibir
comunicacion de una manera que les permita expresar (verbalmente o
por su comportamiento) sus puntos de vista y sentimientos, asi como a
que tales puntos de vista y sentimientos sean escuchados y tomados en
cuenta de manera seria.

a) Las nifias, nifios y adolescentes deben recibir comunicaciones de manera abierta, honesta, solidaria
y carifiosa de tal manera que se reconozcan sus sentimientos de manera apropiada y de una manera
gue se comprendan sus necesidades individuales, sus competencias, habilidades, preferencias y
experiencias al momento de un procedimiento.

b) NNA deben tener el tiempo y el ambiente apropiado para desarrollar confianza con las personas al
momento del procedimiento.

¢) NNA deben tener el tiempo y el ambiente apropiado para poder comunicar y expresar libremente sus
puntos de vista y sus sentimientos antes, durante y después de un procedimiento.

d) NNA deben ser alentados y apoyados para expresar sus puntos de vista y sus sentimientos de
manera libre y sin presiones, coercion o manipulacion.

e) NNA deben ser alentados y apoyados para que reconozcan y den a conocer sus derechos.

f) Los padresfresponsables deben recibir apoyo que les permita reconocer y comunicar los derechos y
puntos de vista de NNA.
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3.

Las ninas, nihos y adolescentes tienen el derecho de recibir

apoyo para la toma de decisiones sobre procedimientos y que
estas decisiones sean tomadas en cuenta para ayudarles a sentir
control sobre dichos procedimientos.

a)

b)

c)

d)

e)

Debe asumirse que NNA tienen la habilidad de involucrarse en las decisiones sobre los procedimientos
que recibiran aun cuando no estén en posicion de tomar decisiones mayores por si mismos.

NNA deben estar suficientemente informados incluyendo alternativas disponibles y los potenciales
desenlaces de dichas opciones de tal manera que les permita crear sus propios puntos de vista y poder
participar al escoger las opciones y en la toma decisiones sobre los procedimientos.

NNA deben ser activamente alentadas desde el inicio y durante el procedimiento a compartir sus puntos
de vista, sus sentimientos, preferencias procedimentales y opciones. Estas pueden incluir anestesia,
métodos de distraccion, técnicas de relajacion, posicionamiento, personas que apoyaran en el
procedimiento y las fuentes de confort.

NNA deben ser suficientemente apoyados durante la revision de sus opciones y la toma de decisiones
para tener control éptimo durante su procedimiento.

NNA y sus padres/responsables deben tener la oportunidad de discutir sus experiencias en
procedimientos anteriores a fin de aclarar las opciones y las decisiones en materia del procedimiento.
Los padres/responsables de NNA deben recibir apoyo por un profesional que les acompafie en el proceso
de consideracién sobre los puntos de vista, preferencias y opciones para intervenciones farmacolégicas y
no-farmacoldgicas.

g) Las opiniones y expresiones de rechazo de los NNA merecen escucha y debida consideracién para ser

tomadas en cuenta.
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4. NNA tienen el derecho de recibir informacion significativa,
individualizada y facil de entender que les ayude a prepararse y
desarrollar habilidades para enfrentar sus procedimientos.

a)

b)

d)

Una nifia, nifio o adolescente debe recibir informacion adecuada, facil de comprender, significativa,
honesta y temporalmente apropiada que le permita prepararse para un procedimiento, comprender lo
que esta sucediendo y tener la oportunidad de hacer preguntas que verifiquen su comprension.

La NNA debe recibir informacion honesta, especifica y clara en momentos clave antes, durante y
después del procedimiento.

Las preguntas y preocupaciones de NNA deben recibir respuesta clara, tranquila y honesta de acuerdo
con sus necesidades individuales, su competencia, sus habilidades, preferencias y experiencias.

Los padres/responsables de los NNA  deben recibir informacién adecuada, temporalmente
apropiada, de facil comprension, significativa y honesta de tal forma que asegure que estan
conscientes y preparados para el procedimiento de su hijo y que han tenido la oportunidad de hacer
preguntas para entender lo que sucede y el papel que juegan en su apoyo antes, durante y después
del procedimiento.
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5. Una nina, nino o adolescente tiene derecho a su interés superior y
bienestar tanto en el corto como en el largo plazo.

a) Elinterés superior de nifias, nifios y adolescentes tiene prioridad en todas las decisiones y acciones antes,
durante y después de un procedimiento. Los intereses de NNA deben priorizarse por encima de sus
padres/responsables, de los profesionales y de las instituciones.

b) Elinterés superior de NNA, tanto en el corto como en el largo plazo, deben ser abiertamente discutidos y
considerados colectivamente entre profesionales de la salud, los padres/responsables y la nifia, nifio o
adolescente (segun sea apropiado) durante |la fase de preparacion previa al procedimiento.

c) NNA deben recibir proteccion contra dafio potencial o real derivado de procedimientos innecesarios; hacer
de lado sus expresiones de disenso debe recibir consideraciéon adecuada y ser mitigado en lo posible.

d) NNA deben recibir apoyo para mantener calma y sentirse seguro durante un procedimiento.

e) Una nifia, nifio o adolescente que se altera y presenta resistencia antes o durante un procedimiento debe
recibir ayuda rapidamente e interrumpir temporalmente la maniobra si no trae consecuencias. Los
profesionales deben tener la confianza de detener el procedimiento y reconsiderar el plan establecido.

f) NNA y sus padres/responsables deben ser apoyados después de un procedimiento para poder hablar
sobre su experiencia y hacer una reflexion sobre aspectos positivos y/o dificiles.

g) Elexpediente médico de NNA debe documentar claramente aquello que funcioné adecuadamente durante
el procedimiento y que partes requieren apoyo para ocasiones futuras
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6.Las ninas, nifios y adolescentes tienen el derecho de ser posicionados
para un procedimiento de una manera amable y solidaria (si es

necesario) y no deben ser sujetados en contra de su voluntad.

a) La sujecion de apoyo requiere una modalidad que mantenga al NNA de manera franquila, calmada y
segura durante un procedimiento. En una sujecién de apoyo la NNA esta de acuerdo con el
procedimiento y la posicion y/o no expresa signos de rechazo.

b) La sujecion de apoyo es una forma de proporcionar confort al NNA ayudandole a mantener una
posicion adecuada para el procedimiento.

c) La NNA debe ser sostenido solamente mediante sujecion de apoyo durante el procedimiento.

d) La NNA debe ser alentada a expresar sus puntos de vista y preferencias sobre quién ayudara con la
sujecion de apoyo para su procedimiento.

e) Una sujecion restrictiva significa cualquier accion para prevenir que nifias, nifios o adolescentes se
muevan libremente en contra de su voluntad expresando signos de rechazo.

f) Independientemente de quien sostenga al NNA, si es en contra de su voluntad (expresado verbalmente o
por su comportamiento), la maniobra de sostén es una sujecién restrictiva. Una sujecion restrictiva debe
reconocerse como tal y no ser nombrada como de apoyo clinico o de confort.

g) Una nifia, nifio o adolescente no debe ser sujetado en contra de su voluntad (restrictiva) en ninglin
punto de un procedimiento a menos que el procedimiento sea vital o exista riesgo significativo de
dafio si el procedimiento no se efectla.

h) Todos los NNA que han sido sometidos a una sujecion restrictiva durante un procedimiento deben
recibir apoyo profesional apropiado para ayudarles a comprender la experiencia y reconstruir su
confianza.

i) El expediente médico debe incluir documentacion de las situaciones de sometimiento sin la aceptacién por

NNA (sujecién restrictiva) independientemente de quién realizé la sujecién. Debera registrar las razones

para el uso de la restriccion, quién la realizé, quién indico la sujecion restrictiva, la técnica de restriccion y el

desenlace en el NNA. E E
3

Version 2: Standards for children and parents
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Version 2: Estandares para nifias, nifios y adolescentes

. . . | 4
Estandares para nifias, nifios y UP@

adolescentes que requieran una
prueba, examen, tratamiento o
intervencién en la atencién de la salud

+ Estos estandares muestran a los profesionales de la salud la mejor manera
de prepararse y apoyarme en caso de que yo necesite alguna prueba,
examen, tratamiento o intervencion (procedimiento) relacionada con mi salud.

+ Estos estandares de manejo se basan en mis derechos como nifia, nifio o
adolescente para asegurar que mi bienestar sea lo mas importante al ver
las opciones y decisiones sobre mis procedimientos.

+ Estas normas y mis derechos aplican independientemente de quien sea
yo, de mi edad, de donde vivo, de si tengo alguna discapacidad, de lo que
yo piense, de como me identifico, de mi religiéon o de cdmo me comunico.
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Cuando te comuniques conmigo deberas

+ Dirigirte a mi de forma amable, clara y con sentido de apoyo.
+ Comunicarte conmigo de una manera entendible para mi.
+ Verificar que yo comprenda lo que me ha sido comunicado.
» Preguntarme a mi y a mis padres/responsables cémo quiero
compartir mis ideas.
+ Permitirme el tiempo necesario para poder compartir.
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Al estar viendo opciones o tomando decisiones

deberas:

» Ayudarme a que pueda tomar parte en las opciones sobre mis
procedimientos aun y cuando no esté en posicién de tomar grandes
decisiones por mi mismo.

+ Estas opciones deben incluir cosas que me distraigan, que me ayuden a
relajarme, personas que me acompafien, medicina para el dolor y la mejor
posicién o postura que debo adoptar durante el procedimiento.

+ Ayudarme a poder compartir mis ideas, preferencias y puntos de vista
antes, durante y después de mi procedimiento.

+ Platicarme sobre que es lo mas conveniente para mi antes del procedimiento.

+ Poner atencion a mis puntos de vista y preferencias y que si digo o muestro
decir ‘no’ que lo tomes en cuenta seriamente.

+ Actuar de acuerdo con mis preferencias y decisiones siempre que sea
posible.
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Al estar compartiendo informaciéon conmigo
y ayudandome a preparar deberas:

» Darme informacién honesta y facil de comprender.

» Ayudarme a entender lo que esta pasando y darme tiempo de
preguntar lo que quiera.

= Darles a mis padres, o personas responsables, la informacion
adecuada asegurando que comprendan lo que pasa y asi como la
oportunidad de contestar preguntas.
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Al actuar poniendo en primer lugar mi

bienestar deberas:

+ Pensar en lo que es mejor para mi en todas las decisiones y acciones
antes, durante y después de mi procedimiento.

+ Asegurar lo que es mejor para mi en primer lugar y antes de lo que mis
padres/responsables, el resto del personal de atencién de la salud o
las instituciones hospitalarias piensen.

+ Ayudarme a estar tranquila/o durante mi procedimiento.

+ Apoyarme con pausas o descansos si presento malestar o alteracion o
gque muestre que quiero ‘detener’ o ‘no’ seguir y para ayudar a todos a
repensar como puedo ayudarme en mi procedimiento.

+ Considerar o pensar como me sentiria yo si veo que no me escuchas
cuando digo o muestro actitud de ‘no’ o ‘detente’.

« Apoyarme al final de mi procedimiento para ayudarme a comprender
mi experiencia.

« Anotar en mi expediente lo que me ayudoé y lo que no me ayudé para
que sea Util en el futuro.
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En caso de que me sostengas para

ayudarme a mantenerme quieto deberas: 2

» Hacerlo mediante un sostén de apoyo (restriccion de apoyo) que me
ayude a sentirme tranquilo, seguro y en calma.

» Preguntarme cémo quisiera que me sostengan y quién quieres que lo
haga.

« Explicarme por qué debo ser sostenido.

» Dejar de sostenerme si digo o muestro que quiero que lo hagas.

* No sostenerme en contra de mi voluntad y no esperar que mis
padres/responsables lo hagan en contra de mi voluntad para que se haga
un procedimiento a menos que el personal médico responsable a cargo
decida que es algo vital o que puede resultar en dafio serio si no se hace. T2

« Si he tenido que ser sujetado en contra de mi voluntad deberéas explicar la
razon y discutir conmigo el tipo de apoyo de seguimiento que me gustaria.

+» Si he tenido que ser sujetado escribiras una nota sobre esto en mi
expediente clinico.

75



Version 3: ilustrado

Estandares I-Support 4

Estas son cosas que el equipo de atencion de
la salud puede hacer para ayudarte si
requieres una prueba, examen, tratamiento o
intervencion de atencién de la salud.

Comunicarte conmigo de una manera que Dame tiempo para
pueda yo comprender poder compartir mis
preferencias

Ayudame a
comprender lo que
pasa.

Dame informacion honesta

Dame tiempo para
y facil de entender. it

hacer preguntas.

Siempre
haz lo que
sea mejor
para mi.

Dame opciones a escoger.
Pon atencion a mis preferencias.

76



Solo ayudame a estar quieto de
una manera que me haga sentir
seguro y calmado.

Si digo ‘deténte’ o ‘no’, tomalo en serio
y deténte.

Detén mi
sujecion si digo
o muestro que
quiero que lo
hagas.

¢Qué mas te puede ayudar? Lo puedes
dibujar aqui:

Ayudame a entender lo que ha
pasado antes de que me vaya.

kind &

AL

O A0
Eb-.' —1-J Leonie Sonneveld
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6 — EXTRACTO DE LOS DERECHOS DEL NINO, HOSPITAL INFANTIL DE MUNICH

(FOLLETO) - ALEMANIA

Warum bin ich krank?

Was kann ich tun, um gesund zu werden?"
Es ist Dein Recht, dass wir Dir genau zuhdren,
wenn Du Fragen hast,
oder auch Ideen und Vorschlage,
was Dir helfen kénnte.

Es ist Dein Recht, dass wir Dir erkldren,
was Du wissen machtest.

Sema muss heute im Knankenhaus bleiben. Die Arztin erklart ihr alles ganz genau.

¢ Por qué estoy enfermo? ¢ Qué puedo
hacer para mejorarme? Es tu derecho
gue te escuchemos cuidadosamente
cuando tengas preguntas o ideas y
sugerencias sobre como te podemos
ayudar. Es tu derecho que te
expliguemos todo lo que desees saber.

Wann immer es maglich ist,
sollst Du das Recht haben, mitzubestimmen.
Deine Meinung ist uns wichtig!
Wir versuchen gemeinsam mit Dir,
den bestmadglichen Weg fiir Dich zu finden.

Siempre que sea posible deberias tener el
derecho a decir algo. jTu opinion es
importante para nosotros! Junto contigo,
encontraremos la mejor forma de solucion
para ti.

Sema debe quedarse en el hospital
hoy. El doctor explica todo en detalle.
(Ahora he entendido por qué debo
guedarme a dormir en el hospital hoy. Me
da gusto que mi Mama siempre se queda
conmigo. Por eso esta todo bien por mi.)

Maria braucht eine besondere Madizin.

Vollo Marid
Wie haben ja schon besprochen

Maria necesita una medicina especial.
(jHola Maria! Hemos discutido el hecho
de que necesitas una medicina; es
importante tomarla. Hoy puedes decidir
tomar tu medicina en forma de jugo o en
forma de tableta.)

@ Los derechos del nifio, hospital infantil de Munich®®

83 https://www.Imu-

klinikum.de/ _scrivito/to_binary?encrypted params=eyJiaW5hcnlfaWQiOiJmOGEXMDZjZmViZTIXODNILzcxNWI

yMzAyZTg2MC9QaXhpZS1KaylQcmVmawW5hbDQucGRmliwib2JgX2IkljoiZjhrhMTA2Y2ZIYmUyMTqgzZSIsInRyY

W5zZm9ybWF0aW9uX2RIZmluaXRpb24i0Onsid2lkdGgiOjE4AMDASINF1YWxpdHkiOjc1fX0%3D--

f01e16266e5b86f250ca9b9b65538b570314fd4f
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7 — FOLLETO SOBRE EL CONSENTIMIENTO PARA LA INVESTIGACION MEDICA-
SUIZA

Participar en la investigacion

&De qué forma tus datos médicos y muestras pueden ser Gtiles
para los investigadores?

Todo lo que hay que saber sobre el consentimiento general para la conservacion y
reutilizacion de muestras y datos con fines de investigacidn.

El CHUV es un hospital, y también un centro de investigacion.

El CHUVY tiene por misidn atender a los enfermos, v ademds investigar y ensefar. En este folleto
inforrativo, podras conocer cdmo el CHUY investiga para conocer mejor las enfermeadades y
atenderlas. También te permite decidir si deseas participar en la investigacidn.

£Qué quiere decir «investigars?

Todavla hay muchas cosas que no comprendemos sobre el funcionamiento del cuerpo humano y
la aparicidn de las enfermedades. Los investigadores son como detectives que intentan resolver
enigmas. Estudian extracciones muy pequefias, que realizan a las personas enfermas, llamadas
muestras (por ejemplo: sangre, orina {pipl). saliva). La resolucidn del enigma permite, a veces,
desarrollar medicamentos o tests para descubrir las enfermedades con mas rapidez y asl curarlas
mejor.

Se pueden realizar toda clase de investigaciones sobre el funcionamiento del cuerpo humano, sus
drganos (el corazdn, los pulmones, etc.), las células que forman tu cuerpo y los genes.

Para la investigacidn, tus muestras y datos pueden ser enviados a laboratorios, hospitales y
universidades, y también a las empresas que fabrican medicamentos y tests para la deteccidn de
enfermedades.

¢Pero, en realidad, qué son los genes?

Podria decirse que tu cusrpd 8s como una casa en la que hay muchas habitaciones: las células. En
cada habitacidn hay una biblioteca con 46 libros, que son los cromosomas. ¥ cada libro estd lleno
da capltulos: los genes.

La mitad de los libros provienen de tu padre, y la otra mitad de tu madre. Los genes son como las B
instrucciones de un aparato o como un diccionario que parmite funcionar a todas las partes de tu
cuerpo.

=
E w Conzantamant génsnal 14

@ Participar en la investigacion®

84 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-
consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-
plusieurs-langues
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A veceos, haydiferencias en la escritura de los libros, que pueden explicar algunas enfermadades: son
estas diferencias las que estudian los investigadores. Cuando varias personas de una misma familia
tienen el mismo gen «enfermos, pueden desamollar las mismas enfermedades.

ACamo puedes tl participar en la investigacion?

Silo deseas, puedes participar en la investigacidn aceptando que tus datos médicos y tus muestras
{sangre, pipl, saliva), recogidos durante tu atencién en el hospital, sean guardados para poderlos
transferir a los investigadores. Llamamos a esto el consentimiznto.

Tu participacidn es woluntaria, y tu eleccidn es totalmente libre; pero es Importante que la
comuniques. Con tus padres, puedes rellenar y firmar el consentimiento adjunto. Este se refiere
a los datos y a las muestras recogidos en el pasado, aunque también a los que se recojan por el
CHUY en &l futuro.

Tu decisidn y la de tus padres saguiran siendo validas en el futuro, hasta que tengas 18 afios, a menos
que td ¥ tus padres deciddis modificarda.

Sl no firmas la declaraclidn de consentimiento, el hospital tiene adn el derecho de pedir una
autorizacién especial 4 la comisidn &tica de la investigacidn con el fin de utilizar excepc onalments
tus muestras y datos sin consentimiento. Esta autorizacidn especial s pide cuando es muy dificil
o imposible contactar con los pacientes concernidos. Por allo, es importanta para ti que expresas
tu eleccidn.

Sldecldes no participaran la nvestigacidn y marcas «NO» en &l apartado A, tus datos y muestras
no podran en ningan caso ser utilizados por los investigadoras,

Esta decisidn no tendrd ninguna influencia sobre la forma en que seris atendido en el CHUV.

Zué pasara si cambias de opinion?
En cualquier momento, puedes cambiarde opinidn y retirar tu conformidad. Mo tendrds que explicar

por qué tornas esa decisidn. Bastara con telefonear a la Unidad del Consentimiento a la Investigacidn
o escribir a las direcciones indicadas en el dorso de este documento.

Sidecides ratirar tu conformidad, y a partir de ese momente, tus datos y muestrasdejardn de poder ser
utilizados por los investigadores. La retirada del consentimlemts no tendra ninguna consecuancla
sobre la atencidn sanitaria que se te dispensa.

AComo se protegen esos datos y muestras?

Tu nombre no figurara escrito sobre los datos o las muestras, siendo reemplazado por un cddigo (por
ejemplo: AZ8765). Todas las informaciones permaneceran secretas, de forma que los investigadores
no puadan saber a quién pertenscen las muestras y datos con los que trabajan.

La contrasefia del cddigo sera custodiada por el/la médico que te atienda o por una persona quea no
participeen el proyectode imvestigacidn. Si un proyecto de investigacidn diera lugar al descubrimiento
de resultados importantes para tu salud y fuera necesario informarte de ello, el grupo de expertos
y &l hospital podran dar la contrasefa del cédigo al/a la investigadoria).

Mas raramente, los datos y las muestras son anonimizados. En este caso, |a contraseia del cédigo
es destruida y ya nadie podri saber a quién pertenacen los datos o las muestras.
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&Tus padres y td seréis informados de los resultados de la investigacién?

En principio no. En algdn caso raro, podria ocurrir que los investigadores encuentren un resultado
importante para tu salud y que tengan un medicamento o un seguimiento médico que proponerte.
En es0s casos, tus padres y bl serfais informados, a condicidn de que tus datos y muestras no hayan
sido anonimizados.

ZRecibiras dinero si decides participar?
Tu aportacisn es una ayuda voluntana a la investigacian.

Siaceptas participar, no recibiras dinero; ni siquiera si se desarmollan productos tras la investigacidn
realizada gracias a tus datos o muestras, por ejemplo, nuevos medicamentos o nuevos tests.

&ué es el Biobanco Gendmico del CHUYY?

El Biobanco Gendmico del CHUW (BGC) organiza la recolecciin y la consarvacion de muastras de
sangre de los pacientes del CHUV, poniéndolos a disposicion de los investigadores en el CHUW, en
Suiza o en el extranjero. Las muestras se guardan en los congeladores del BGC por mucho tiempao,
incluso quizds mas de 100 aflos. Este banco se ha creado especialmente para realizar investigacionas
sobre los genes.

Qg implica eskto en concreto para t7

Si decides participar en el BGC, se te podra tomar una muestra de sangre con ecaslén de alguna
extracclin de sangre prevista durante tu estancla en el CHUV, sl tu estado fislco lo permite. No
habri, pues, ningdn plnchazo nl dolor adiclonal La cantidad de sangre extralda dependerd de tu
peso, pero nunca sobrepasari los 7.6 mL (el equivalents a una cuchara sopera). Esta sangre sard
conservada en el BGC para la investigacidn.

Tu decisién no tendrd ningdn efecto sobre sutratamlento médlco nl sobre la callidad da la atenclén
que se te dé.

Si decides dejar de participar y retiras tu consentimiento, la muestra de sangre especificamente
recogida para el BGC serd destruida.

Sequira siendo valido tu consentimiento cuando llegues a la mayoria de edad?

En cuantocumplas 18 afios, te pediremos nuevamente tu decisidn en relacién con el consentimiento
general para la investigacion.

Si tuvieras menos de 14 afios en el momento de la firma de la declaracién de consentimiento y
llegarasalos 18 afios, tus datos y muestras ya no podran utilizarss para la investigacidn sin un nuevo
consentimiento. Las mismas normas se aplicaran si tus padres o tu represantante legal hubieran
firmado solos la declaracidn de consentimiento durante tu adolescencia.

Sihubierasdado tuacuerdoen tu adolescencia fentre los 14 y los 17 afios) y no respondiaras a nuestra

peticién, tus datos y muestras todavia podran utilizarsa para la investigacién. Por el contrario, no
podra realizarse ningdn andlisis genético con tus muestras sin un nuavo consentimiento tuyo.

4
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Podras comunicarnos tu decision rellenando y firmando la declaracion de
consentimiento.

La declaracidn de consentimiento incluye tres etapas:

Tras haber verificado si tu apellido, tu nombre y tu fecha de nacimiento estian bien escritos, debes
elegir si aceptas o rechazas que los investigadores utilicen tus datos médicos y tus muestras
para sus proyectos.

Si aceptas la utilizacién de tus datos médicos y muestras para la investigacién («50» a la propuesta
AJ, elige si ademis deseas o no donar un poco de tu sangre al Biobanco Gendmico del CHUWV.

G Sitlenes menos de 14 affos, te animamos a que firmes |a declaracidn de consentimients bajo la
firma de tus padres o de |a persona que sz ocupe de ti.

Si tlanes mas de 14 affos v has comprendido bien esta informacién, puedes firmar solo la
declaracidn de consentimiento, aunque ademas es aconsajable la firma deuno de tus padres o
de tu representante legal. Esta no es una decisidn que debas asumiren solitario. 5i lo prafieres,
puedes descargarte en tus padres a la hora de tomar esta decisidn.

La declaracién de consentimiento podra ser enviada a la direccidn indicada al dorso de este
documento utilizando el sobre ya franqueado. Igualments puedes entregaro a tu médico con ocasidn
de tu préxima visita al hospital.

&Te gustaria saber mas o gue respondamos a tus preguntas?
Entonces puedes escribirnos un e-mail o llamarnos.

Por correo postal:

CHUW-Départemeant de la formation et recharche
Unité consentement général

Boite aux lettras N°47

Rue du Bugnon 21

1011 Lausanne

Por correo electrénico:
info.cg@chuvch

Por tel&éfono:

0213141878
Lu-vi #:30-12h y 13:00-16:00

Mo dudes en visitar la pagina de Internet para encontrar mas informacidn, igualmente en forma de
video: www.chuv.ch/fr/consenmtement-gensaral /eg-home.

4+
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8 — INFORMACION PARA NNA SOBRE EL CONSENTIMIENTO — REINO UNIDO

Informacion para personas jévenes

¢, Qué es el consentimiento y por qué se me esta solicitando?

Whatis consent and why am | being asked for it?
Information for young people El consentimiento es...

Un proceso, mas que una conversacion Unica, que te incluye
a ti, al equipo clinico y, si tu quieres, a tus padres. No siempre
tienes que firmar un formato o una tableta para otorgar tu
consentimiento -existen otras maneras. Por ejemplo, puedes
decirnos que estds de acuerdo con algo (consentimiento
verbal) o mostrar tu brazo para que te tomen la presion arterial
(consentimiento  no-verbal). Siempre solicitaremos tu
consentimiento si estas programado para una operacion o
procedimiento bajo anestesia, pero también solicitaremos
consentimiento para otras cosas tales como recibir un

medicamento o patrticipar en investigacion.
¢,Puedo dar consentimiento por mi mismo?

Esto depende principalmente de tu edad -la ley sobre el consentimiento cambia conforme
creces en edad.

Si_tienes menos de 16 afios, el clinico evaluard qué tanto comprendes lo que te esta
proponiendo del tratamiento, los riesgos asociados y las consecuencias de no recibir el
tratamiento.

Esto se conoce como ‘competencia’ y variara dependiendo de la edad -algunos mayores de
12 afios pueden mostrar competencia segun establece la ley, pero algunas personas de 15
afios pueden no haber desarrollado esa misma competencia. El clinico evaluara qué tan
competente eres para cada decisidon que debas tomar -algunas decisiones son faciles de
tomar, pero otras son mas complicadas.

Si la evaluacion determina que tienes competencia, podras aceptar el tratamiento propuesto
sin necesidad de tus padres. Ellos no pueden anular la decision que tomes.

Sin embargo, si tu no estas de acuerdo con el tratamiento y lo rechazas, pero el equipo clinico
piensa que es la mejor opcion, tus padres pueden anular tu decisién de rechazo y dar el
consentimiento.

Si los clinicos piensan que no te encuentras en estado ‘competente’ para una determinada
decision, tus padres podran dar el permiso para que recibas el tratamiento.

Si piensan que no presentas la ‘competencia’ para realizar una decision, no significa que tus
padres decidirdn siempre por ti -los clinicos tomaran en cuenta la situacion de lo que te estan
planteando decidir, asi como tu competencia cada vez que se solicite una toma de decision.

Situ tienes 16 o0 17 afios de edad, asumimos que puedes comprender lo que se te proponga
como tratamiento, los riesgos asociados y lo que puede suceder si no recibes el tratamiento,
entonces tu nos podras decir claramente lo que tu quieres que se haga.

Esto se conoce como ‘capacidad mental’ -esto se encuentra regulado por el Acta de
Capacidad Mental que aplica para todos los mayores de 16 afios en Inglaterra y Gales.

Si los clinicos evalGan que tienes la capacidad para tomar una decisiéon especifica, deben
preguntarte directamente a ti, no a tus padres. Si cuentas con capacidad, tus padres no deben
dar el permiso en nombre tuyo.
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Si el clinico no se encuentra seguro de que tengas capacidad para tomar una decision
especifica, seras evaluado para poder decidir. Si piensan que careces de capacidad para
esta decision, tus padres pueden dar el permiso para el tratamiento.

Cuando tienes 18 afios 0 mas de edad, la ley cambia nuevamente. Asumimos que tienes la
capacidad de tomar decisiones a menos que el clinico no se encuentre seguro en cuanto a la
decision particular al momento de la evaluacion.

Si el clinico evalua que tienes capacidad para tomar decisiones, entonces te pediran a ti
directamente que decidas.

Sin embargo, si piensan que careces de capacidad, tus padres no pueden dar permiso en tu
nombre. La Unica excepcion es si han solicitado con éxito una Orden de Proteccion de la Corte.

Si careces de capacidad y tus padres no cuentan con una Orden de Proteccion de la Corte,
la decisidn sobre aceptar o no un tratamiento se hace por parte de dos médicos quienes
deciden si es en tu ‘mejor interés’.

Tu ‘mejor interés’ no es solamente si el tratamiento es algo bueno o no. El doctor debe tomar
en cuenta otras cosas tales como tus sentimientos previos sobre el tratamiento, tu calidad de
vida, asi como las circunstancias y la calidad de vida familiar.

¢, Qué debo entender antes de tomar una decision?

Queremos asegurarnos de que entiendes todo acerca de lo que se te propone antes de tomar
una decision. La persona solicitando tu consentimiento debe explicar claramente el
tratamiento o procedimiento, en términos que comprendas:

- El tratamiento propuesto

- Lo que incluye o involucra

- Lo que puede salir mal, causar problemas o empeorarte

- El beneficio de recibir el tratamiento

- Las alternativas al tratamiento que pueden ser adecuadas para ti.

- Lo que puede suceder si no recibes el tratamiento

Esto varia de propuesta a propuesta y puede estar influenciada por ti y por tu estado de salud
0 necesidades adicionales. El clinico debe explicar los riesgos generales, los beneficios y
alternativas para luego explicar lo que puede significar para ti y solo para ti.

El clinico puede darte una hoja con informacion para que leas posteriormente como
recordatorio de lo que ha dicho, pero toma en cuenta que estas hojas informativas estan
hechas para todo el mundo y pudiera ser que algunas partes no sean relevantes ni apliquen
a tu situacién. Puedes hacer las preguntas que quieras mientras el clinico te explica o
posteriormente. Queremos que entiendas lo que te estan proponiendo, asi es que,
preguntanos -ninguna pregunta es tonta.

Pensandolo mas.

En la mayoria de los casos, es apropiado tomarse el tiempo para pensar bien sobre el
tratamiento propuesto y como te puede impactar.

Recuerda que, si algo no esta claro, pregunta y pide a algin miembro del equipo clinico que
te explique nuevamente. Si tienes alguna duda, pregunta.

@ Great Osmond Street Hospital for Children8®

85 https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-
permission-your-child-have-treatment/
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9 — HERRAMIENTAS DE eSALUD FACILITAN LA COMUNICACION EN LINEA ENTRE
NNA'Y LOS PROFESIONALES - SUECIA

Las nifias, nifios y adolescentes (NNA) con céancer pueden recibir tratamientos por largos
periodos en donde alternan entre el hospital y la casa familiar. Incluso durante periodos de
estancia en casa, las NNA pueden experimentar efectos colaterales severos de la
enfermedad y del tratamiento, las necesidades de la familia en relacion al cuidado pueden
ser complejas y extensas. En un proceso de desarrollo estructurado con disefio participativo,
las familias y los profesionales de la salud han contribuido para mejorar la adaptacion y el
desarrollo de una soluciéon de eSalud para el cuidado oncolégico pediatrico. La tecnologia
estudiada es una aplicacién en una tableta electrénica en la que padres y equipo de atencion
de la salud se comunican via ‘chat’, foto, mensajes de texto, video y reportes repetidos sobre
las condiciones del NNA. El objetivo es dar a la NNA y su familia la seguridad y el apoyo
domiciliario y reducir la necesidad de viajar para visitar el hospital.

La solucion de eSalud esté en evaluacion con un estudio de implementacion en el Hospital
Universitario de Skane. NNA y sus padres utilizan la aplicacion en varias especialidades
durante periodos en casa con necesidades de cuidado residual (autocuidado). La evaluacion
se realiza con la ayuda de cuestionarios digitales para NNA y sus padres, asi como mediante
entrevistas con miembros de la familia y cuidadores profesionales con un enfoque dirigido a
la participacion de las NNA en el cuidado, la satisfaccién de familia con el cuidado y la
percepcion de utilidad de la solucion de la eSalud. La recoleccion de datos esta planeada
para continuar durante 2023.

El Proyecto es parte de un programa de investigacion mas amplio sobre eSalud Nifiez
financiado por FORTE y que inicié en 2018 y que continuard hasta 2025 con el objetivo de
desarrollar cuidados centrados en la nifiez seguros y satisfactorios mediante el apoyo de
eSalud. Incluye proyectos en distintos paises como Suecia, Dinamarca y Etiopia. El enfoque
es en retos complejos en el cuidado pediatrico a largo plazo y costosos.

En Suecia, el programa se aplica en cirugia para NNA nacidos con malformaciones del tracto
gastrointestinal y/o defectos cardiacos, nacimientos prematuros y cancer en NNA. En
Dinamarca se investiga como una aplicacion movil puede ser usada como auxiliar para la
identificacion temprana de paralisis cerebral en NNA y como la eSalud puede ser utilizada
para herramienta para la infusién intravenosa de tratamientos en casa, asi como en personas
jévenes con problemas agudos o crénicos. Etiopia investiga si recordatorios via mensajes de
texto son una estrategia efectiva para incrementar la adherencia al tratamiento en personas
jévenes viviendo con VIH.

Los usuarios finales (padres, NNA, asi como los profesionales de la salud) participan a través
de todo el proceso de investigacion.

Lee mas sobre estas iniciativas en los siguientes articulos:

@ eHealth in Paediatric Oncology — Lund University — Sweden®®

@ eHealth as an aid for facilitating and supporting self-management in families with long-term
childhood illness — development, evaluation and implementation in clinical practice — Lund

University®’

86 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
87 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-as-an-aid-for-facilitating-and-supporting-self-management
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10 — EXTRACTO DE ESCUCHA — ACTUA — CAMBIA - MANUAL DEL CONSEJO DE
EUROPA SOBRE LA PARTICIPACION DE NNA - PARA PROFESIONALES QUE
TRABAJAN PARA Y CON NNA.

C( Conectar con nifias, nifios y adolescentes

= La participacion depende de que tanto adultos como nifias, nifios y adolescentes
(NNA) crean y confien uno del otro. Las NNA deben saber que los profesionales estan
interesados en su opinién y desean encontrar una solucion que tome en cuenta sus
puntos de vista. Ahi donde los profesionales involucrados en la toma de decisiones, sean
doctores, enfermeras, maestros, trabajadores sociales, trabajadores jévenes o
manejadores que ya conocen a la nifia, nifio o adolescente, estos utilizaran sus
experiencias pasadas con dichos individuos como base para las decisiones y si son
dignos de confianza. Por ejemplo, NNA que sienten que sus maestras escuchan sus
ideas en el dia a dia, tienen mayor probabilidad de platicar con dichas maestras sobre
sus preocupaciones tales como el acoso (‘bullying’) y la violencia sexual. Profesionales
conocedores pueden construir la confianza de NNA al mostrar respeto por sus puntos de
vista.

= Los profesionales deberian proporcionar informacién sobre ellos mismos, su rol, los
limites de confidencialidad que se aplicaran y el tiempo que estaran relacionados con la
vida del nifio. Esto se logra con el apoyo de informacién accesible y elaborados como se
describe en la subseccion previa (p.ej.: folletos, videos). Pero también es importante que
se les proporciones de manera personalizada. En ocasiones un profesional conocido
tendré que proporcionar la informacién ya que el proceso de toma de decisiones es nuevo
para la nifia, nifio o adolescente. Cuando la reunién es con una persona nueva al proceso
y no existe emergencia, las NNA deberian recibir informacion de antemano sobre lo que
pasard. Cuando sea posible, los profesionales que conocen a un paciente por primera
vez debieran ser presentados por alguien a quien ya conozca el nifio, nifia o adolescente.
Por ejemplo, uno de los padres o cuidadores responsables puede presentar a la
trabajadora social y quedarse con la nifia, nifio o adolescente hasta que se sienta en
confianza para dejarlos solos. La informacién se proporciona mejor mediante una
conversacion personalizada, de tal forma que anime a las NNA a hablar y que se sientan
escuchados desde el principio.

= AUn en el encuentro mas corto y en circunstancias dificiles, la evidencia muestra que
la comunicacion efectiva se logra cuando los profesionales (como trabajadores
migratorios) comparten un poco de si mismos. Una pregunta, por ejemplo, sobre
pasatiempos o ‘hobbies’, los doctores pueden crear un ambiente que permita a nifias,
niflos y adolescentes sentirse comodos para hablar. El objetivo de esta interaccién es
asegurar gue NNA se sientan a gusto para mostrar o establecer sus preferencias y que
puedan sentir que seran tomadas en cuenta. El personal profesional deberia considerar
la forma en que pueden construir un momento de conexion durante los primeros
encuentros con nifias, nifios y adolescentes.
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= La extension del tiempo requerido para construir conexiones efectivas depende de las
circunstancias de cada NNA y de las habilidades del profesional. Invertir el tiempo
necesario en esta fase ayuda a mejorar la calidad del proceso para todos los
involucrados. Habr4d momentos durante el proceso de participacion en que seré
necesario regresar a la fase de construccion de la conexion y el rapport. Esto es
particularmente mas probable ahi donde el NNA ha perdido la confianza en los adultos
que se supone son responsables de su cuidado. Los profesionales pueden promover
conexiones significativas y sostenibles con las NNA siendo honestos y estando
disponibles. ,,

Escucha — Actia — Cambia - Manual del Consejo de Europa sobre la participacion de
NNA - Para profesionales que trabajan para y con NNA® (p.37)

88 https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-
participation.html
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11 —-EXTRACTO DE 0-18 ANOS - ORIENTACION PARA DOCTORES — CONSEJO MEDICO
GENERAL - REINO UNIDO

14. La comunicacion efectiva entre doctores y nifias, nifios y
adolescentes, es esencial para proporcionar buen cuidado de la
salud. Debe usted buscar qué es lo que nifias, nifios y
adolescentes, asi como sus padres, desean saber; qué asuntos
son importantes para ellos, asi como sus opiniones y temores
sobre su salud o tratamiento. En particular, deberian:

- incluir a nifas, niflos y adolescentes en las discusiones
sobre su cuidado;

- ser abiertos y honestos con ellos y sus padres, !
respetando su confidencialidad; gﬁ'gzztcgr?r

- escuchar y respetar sus puntos de vista sobre su salud, General
asi como responder a sus preocupaciones y preferencias; Counel

- explicar las cosas con lenguaje u otras formas de
comunicacion facil de comprender;

- considerar la manera en que usted y ellos utilizan comunicacién no-verbal, asi como
el ambiente en el que se encuentran.

- darles la oportunidad de hacer preguntas y contestarlas honestamente lo mejor
posible;

- hacer el maximo esfuerzo para establecer una discusion abierta y honesta tomando
en cuenta que esto puede ser mejorado o empeorado con la inclusion de los padres
u otras personas;

- darles el mismo tiempo y respeto que les daria usted a las personas adultas.

15. Deberia dejar usted claro que esta disponible para ver a los NNA solos si es que eso
desean. Deberia evitar dar la impresién de que no pueden acceder a los servicios sin un
padre (ya sea directamente, como mediante personal de recepcion, o de alguna otra manera).
Debe usted pensar sobre el efecto de tener un acompafante presente; su presencia puede
evitar que las NNA hablen con franqueza y soliciten ayuda.

16. Debe tomar en cuenta de manera seria las opiniones de nifias, nifios y adolescentes, y
no descartar o aparentar descartar sus preocupaciones o0 contribuciones. NNA con
discapacidades pueden sentirse particularmente en desventaja.

17. Las nifias, nifios y adolescentes habitualmente quieren saber sobre su enfermedad y lo
gue puede pasarles en el futuro. Debe usted proporcionar informacion facil de comprender y
adecuada a su edad y capacidad sobre:

- sus condiciones

- el propésito de las investigaciones y tratamientos que se le proponen, asi como lo que
involucre incluyendo dolor, anestesia y estancia hospitalaria

- la probabilidad de éxito y los riesgos de diferentes opciones de tratamiento incluyendo
el no-tratamiento

- quién estara involucrado y seré el responsable de su cuidado

- el derecho de cambiar de forma de pensar o preguntar una segunda opinion

18. No debera sobrecargar de informacion a NNA ni a sus padres sino darles informacion
adecuada en tiempo y forma y checar si entendieron los puntos principales.
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19. Debe usted hablar directamente con NNA para que puedan tomar parte en las discusiones
sobre su cuidado. Personas jovenes con capacidad de entender lo que se dice y que pueden
hablar por si mismos resienten no ser tomados en cuenta al estar presentes. Pero nifias y
nifos méas pequefios pueden no llegar a entender lo que se dice sobre su enfermedad o
tratamiento alin cuando se les explique de forma directa.

20. Debe evitar dar informacién descrita en el parrafo 17 solamente si:

- les causara dafio serio (y no solamente alterarles o hacerles querer rechazar el
tratamiento).

- se lo solicitan porque preferirian que alguien mas sea quien tome las decisiones en
su nombre.

21. Tiene usted el mismo deber de confidencialidad para nifias, nifios y adolescentes como
lo tiene para los adultos. Pero los padres frecuentemente quieren informacion sobre sus hijos
para tomar decisiones o poder apoyar y poder proporcionar cuidados. En general, a NNA les
gusta compartir informacién con sus padres. Esta forma de compartir es en el mejor interés
de NNA, en especial si su tratamiento requiere de cuidados especiales o a largo plazo (como
dieta especial o medicamentos de manera regular). Los padres usualmente son buenos
jueces del mejor interés de sus hijos hasta que estos desarrollan capacidad para tomar sus
propias decisiones. Debe usted compartir informacién relevante con los padres de acuerdo
con la ley y la guia que aparece en los parrafos 27, 28 y 42 a 55. ,,

@ Communication - ethical guidance - GMC (gmc-uk.org) (p.8)%°
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12 — CASOS DE ESTUDIO iSUPPORT - APLICANDO ESTANDARES EN ESCENARIOS
CLINICOS REALES

SEUPReT

ISUPPORT : normes internationales de collaboration pour soutenir les
patients pédiatriques pendant les procédures cliniques, en réduisant les
dommages et en établissant la confiance.

Los Estudios de Caso iSupport

Estos cuatro estudios de caso pretenden demostrar la forma en que estos
estandares basados en derechos pueden ser aplicados en la practica clinica.
Los estudios de caso pretenden demostrar un rango de contextos y
procedimientos clinicos, sin embargo, se reconoce que no es posible
representar la amplia gama de necesidades individuales, competencias,
habilidades, preferencias y experiencias.

El primer ejemplo dentro de cada caso es una demostracion de la practica
sin la aplicacidn de los estandares basados en derechos, mientras que el
segundo muestra partes especificas de los estandares aplicados y su
referencia (p.ej.: 2c, 1a). Mientras que el primer ejemplo en cada caso
resulta en un procedimiento completado, esto frecuentemente es a
expensas del bienestar a corto o largo plazo de NNA, ya que sus intereses
no son priorizados por encima de los de los padres/cuidadores, los
profesionales o la institucion.

@ Los Estudios de Caso iSupport®

%0 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Caso de Estudio 1

Sin aplicacion de los estandares:

Susy es una nifia de 6 afios gque necesita curacion de una laceracion en la rodilla después de un
accidente. Susy se encuentra sobre la mesa de exploracién y se encuentra un poco alterada, la
enfermera esta sentada en una silla junto a ella y su padre se encuentra junto a ella del otro
lado. La enfermera le explica que la cortada requiere ser limpiada y lavada para luego aplicar
sellante. La enfermera saca el material y le explica a Susy que es muy importante mantenerse
quieta y que el procedimiento tomara solo un minuto y no dolera mucho. La enfermera
confirma que Susy ha tomado ya un analgésico oral. La enfermera le pregunta al padre de Susy
si puede sostener su rodilla y darle un abrazo para mantenerla quieta. La enfermera le dice a
Susy que va a iniciar. Susy se mantiene quieta pero comienza a llorar. La enfermera comienza a
limpiar |la herida pero Susy llora y grita “para, me duele”, |la enfermera para por un momento y
le dice a Susy gue ya casi ha terminado y que necesita tratar de mantenerse quieta. El padre
de Susy sostiene su pierna con un poco mas de fuerza y dice “ya casi terminan, debes ser
valiente ahora”. Susy se encuentra sollozando y grita “por favor, suéltame, esta doliendo, ay,
ay, ay”. La enfermera termina la limpieza de la laceracidn y aplica pegamento sellante.

Cuando termina el procedimiento, la enfermera pregunta a Susy si esta bien y le dice que fue muy valiente.

La enfermera le explica a Susy y a su padre lo que hizo y los cuidados que deben tener al irse de la clinica.
La enfermera sale del cuarto.
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Susy es una nifia de 6 afios que necesita curacion de una laceracion en la rodilla después
de un accidente. Susy se encuentra sobre la mesa de exploracidn y se encuentra un poco
alterada, la enfermera esta sentada en una silla junto a ella y su padre se encuentra junto
a ella del otro lado. La enfermera le pregunta a Susy algo sobre lo que estaba haciendo
cuando se cortd, platican sobre los juegos que le gustan y le pregunta el nombre del
perrito de juguete que acaba de poner bajo su brazo (2b). La enfermera le explica a Susy
que la cortada debe ser limpiada y luego necesita ponerle pegamento sellante (4a). La
enfermera pregunta entonces a Susy si ha tenido procedimientos como este
anteriormente; Susy vacila, la enfermera le da tiempo para responder (2b, 2c¢) y Susy
entonces susurra “no, no he tenido, estoy un poco asustada” (2c, 3e, 4c). La enfermera
dice que entiende que Susy esté asustada (4c), que sera muy gentil y que le ird explicando
todo lo que vaya haciendo (4a). La enfermera entonces checa con Susy y su padre que
Susy haya tomado la medicina (analgesia) y que ya esta funcionando para mejorar su
herida. La enfermera le explica a Susy y a su padre cdmo va a limpiar la herida, quien lo va
a hacer, lo que puede llegar a sentir Susy mientras hace la limpieza y lo que puede tardar
(4a, 4b). La enfermera le pregunta a Susy si tiene alguna pregunta y se asegura de que
sepa que lo que quiera preguntar o decir esta bien (4c, 4d). Susy dice “ya no quiero saber
mas, estoy muy asustada” (3c, 3d).
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La enfermera sugiere a Susy que practiquen con su perrito de juguete primero. Juntas limpian
la rodilla del perrito y ponen unos vendoletes. Susy disfruta hacer esto. La enfermera reconoce
que Susy se ve tranquila y calmada (5d). Le pregunta a Susy y a su padre si quieren preguntar
algo mas sobre el procedimiento de Susy (4b). Le pregunta al padre de Susy si gustaria
quedarse mientras la cortada de Susy es limpiada y cerrada (1g, 4d). El quiere quedarse y
saber qué puede hacer para ayudar (1g, 4d). La enfermera entonces explica a Susy que seria
de ayuda si Susy escogiera lo que quisiera para que pueda estar quieta y distraida mientras su
cortada es limpiada y cerrada (1f, 1g, 2d, 33, 3¢, 3d, 5b). Susy decide que buscara cosas en un
libro con su papa (3a, 3¢, 3d). La enfermera acuerda con Susy que alguien sostendra su pierna
suavemente arriba de la rodilla sélo para mantenerla quieta (1g, 3a, 3c, 3d, 4a, 5b) y le
pregunta a Susy si quisiera ella que fuera su papa u otra enfermera (6d). Susy dice que quiere
gue su papa “me abrace y detenga mi pierna” (2d, 4 a, 4c, 4d, 5b, 6 a, 6¢, 6d).

La enfermera comienza a limpiar la herida y Susy mueve la pierna y grita “para, me duele”. La
enfermera para (2c, 3g, 4c, 5c, 5e) y checa con Susy que esté bien y continta con lo que se
requiere para ayudar a apoyarla durante el procedimiento (1g, 2 a, 3 a, 3b, 3c, 3d, 4c¢).

Susy dice “por favor, sdélo hazlo rapido”, (2c, 2d, 3 a, 3c). La enfermera checa con Susy que esta
bien continuar, que si estad bien seguir sostenida de la pierna por su padre y le asegura que
detendra el procedimiento si Susy se lo pide (1f, 2 a, 2b, 3 a, 3c, 3g, 6 a, 6¢). La enfermera
checa con Susy si esta lista, Susy contesta “si” y se enfoca en los videos y platica con su padre
mientras él le sostiene la pierna como accediod Susy (2c, 2d, 3 a, 3c, 3d, 3e, 5d). La enfermera
termina de limpiar la herida mientras Susy se mantiene calmada y quieta y luego la enfermera
aplica pegamento sellante. Cuando termina el procedimiento, la enfermera checa con Susy si
se encuentra bien. Le dice que se portd muy bien, le pide que se mantenga sentada y le dice
que ella y su padre hacen un gran equipo (2c, 4d). La enfermera dice a Susy lo que hizo y los
cuidados que deben tener al salir del hospital (4a, 4b, 4d). Entonces checa si Susy y su padre
tienen preguntas (2c, 4 a, 4b). Susy contesta “no tengo nada que preguntar”.

La enfermera sale del cuarto y anota el procedimiento en el expediente clinico, especificando
que Susy usé un libro como distraccion y que funcioné bien y también que accedié a que su
padre la sujetara como apoyo (5g).
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Caso de Estudio 2

Sin aplicacién de los estandares:

Ashan es un nifio de 10 afios con autismo y una discapacidad para aprender. Visitas previas al
hospital han sido muy dificiles para él, se ha resistido a los procedimientos y ha experimentado
restricciéon por parte de su madre y trabajadores de la salud sujetdndolo en contra de su voluntad
con empeoramiento de su ansiedad. Tiene una cita en el hospital para una prueba de sangre. La
madre de Ashan sabe que cuenta con tiempo extra para su cita pero él se encuentra temeroso
del hospital. Debe esperar su turno en una sala de espera llena y él y su madre se encuentran
ansiosos. Cuando entran al cuarto Ashan presenta mucha agitacion y distrés; su madre trata de
calmarlo, asegurandole que pronto se irdn a casa y le dara chocolate caliente. La mama quiere
gue obtengan las muestras rapido para que puedan irse de ahi ya que sabe que Ashan se calmara
tan pronto dejen el hospital. El flebotomista tomador de la muestra trata de asegurar a Ashan
que sera muy rapido y que esta bien. La madre de Ashan estd sentada en una silla y jala a Ashan
sobre sus rodillas rodeandolo con sus brazos para mantenerlo quieto. Ashan vocaliza mucho y
trata de moverse. El flebotomista llama por ayuda y una enfermera entra al cuarto, dice hola a la
mama de Ashan y platica calmadamente con Ashan diciéndoles que si se mantiene quieto pronto
pasara. Ahan se mantiene sobre las rodillas de su mama y la enfermera ayuda sujetando su brazo
para el flebotomista, Ashan continta gritando “ow, ow, duele”. La toma de la muestra termina
rapido y le dicen a Ashan “bien hecho” e inmediatamente él trata de salir del cuarto. No hay
tiempo para que el flebotomista, la enfermera o la madre discutan el procedimiento ya que
Ashan quiere salirinmediatamente e irse a casa. Ashan y su madre salen del cuarto.
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Con la aplicacion de “Estandares basados en derechos":

Ashan es un nifio de 10 afios con autismo y una discapacidad para aprender. Visitas previas al hospital
han sido muy dificiles para él, se ha resistido a los procedimientos y ha experimentado restriccion por
parte de su madre y trabajadores de la salud sujetidndolo en contra de su voluntad con
empeoramiento de su ansiedad. Tiene una cita en el hospital para una prueba de sangre. Su madre
ha discutido el procedimiento planeado con personal de la clinica y ha hecho una cita doble e
informado que Ashan requiere apoyo adicional (2f, 3e, 5 a, 5b)*. La madre de Ashan sabe que los
dibujos ayudan a Ashan a comprender la situacién y ha pasado tiempo con él en casa revisando su
historial social (un libro de dibujos sobre lo que pasa en el hospital) (4 a, 4b). Ya que Ashan se ha
resistido con anterioridad, el personal de la clinica ha otorgado mayor tiempo y un lugar tranquilo
para facilitar que su procedimiento se complete dentro de una ambiente positivo (1f, 1g, 5 a, 5b).).
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En el camino a la clinica, Ashan observa dibujos del flebotomista y la enfermera en su libro y ellos lo
reciben al llegar (2 a, 2b) dirigiéndolo a un cuarto que reconoce porgue aparece en su libro (4 a). Las
luces del cuarto son tenues ya que esto ayuda con la ansiedad de Ashan (3 a, 3c). EL libro de dibujos
incluye imagenes de algunos juguetes y distracciones que Ashan ha escogido como ayuda mientras
le toman la muestra (3 a, 3¢, 3f). La linea de tiempo en el libro le permite a Ashan predecir las cosas
que van a ir ocurriendo y la enfermera y el flebotomista discuten cada dibujo con él (2 a, 2b, 4 a).
Ashan quiere rapidamente pasar a la siguiente fase para que pueda llegar al final que es su favorita,
una taza de chocolate caliente en la cafeteria del hospital (2c, 4 a, 4d). Ashan se sienta en la silla, con
su madre sentada junto y toma su tableta electrénica con su caricatura favorita para ver usando
también sus audifonos (3c, 3f, 5d). El flebotomista y la enfermera esperan hasta que Ashan parece
estar listo para comenzar el procedimiento (2b, 5d) y su madre indica que ahora es un buen momento
para comenzar (2f, 3f). Ashan es sostenido del brazo por su madre en la posicidon que Ashan practico
en su casa y que fue acordada con el personal (6 a, 6b, 6¢, 6d). Cuando Ashan indica que esta
incomodo y molesto ya que se mueve tantito y hace ruidos que su madre conoce como signos de
ansiedad, la madre le dice al personal que se estd alterando (2f). El flebotomista detiene el
procedimiento (3f, 3g, 5¢c, 5e) porque es lo seguro, anima a Ashan que se acomode nuevamente (2b,
4c) con su madre sosteniendo el brazo. El flebotomista reinicia el procedimiento y aunque Ashan se
mueve tantito al entrar la aguja, se mantiene calmado y distraido por su caricatura en la tableta
electrénica (5d, 6c). Cuando la muestra es completada y antes de llegar al dibujo de la taza de
chocolate, Ashan se contenta por poder irse. Todos sonrien y dan la sefial de listo en lenguaje de sefias
(2a, 4a). El sefiala de regreso diciendo “adiés”. La enfermera registra el procedimiento en el
expediente clinico de Ashan con informacion sobre la preparacidon, los ajustes razonables que
funcionaron y como Ashan fue detenido con sostén de apoyo por su madre (5g). La madre de Ashan
hace una anotacion en una hoja de apoyo de iSupport que funcioné muy bien para su hijo esta ocasién
para que sea de utilidad en futuras ocasiones para profesionales involucrados con procedimientos
con Ashan.

* En algunas clinicas se envia crema anestésica local con la carta de cita para aplicacion en

casa.
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Caso de Estudio 3

Sin aplicacion de los estandares:

Nala es una nifia de 4 afos de edad que se lesiono la mufieca y ha sido referida para estudio de
rayos-X por accidente y emergencia. Ella nunca ha tenido que tomarse una radiografia y al estar
sentada en la sala de espera comienza a llorar silenciosamente y comenta a sus padres que le
asusta la maquina que le va a “zappear” su brazo. Sus padres le dicen que debe ser valiente y
gue estara bien. Cuando es llamada en la sala por la radidloga, ella le pregunta a Nala sobre quién
quisiera que estuviera con ella durante la toma de la radiografia. Nala escoge a su madre. También
ha traido a su osito teddy y la radidloga le dice que teddy puede acompaiiarla también. Nala se
siente complacida con todo esto. Sus padres le han dicho que debe ser valiente asi es que camina
silenciosamente al cuarto de rayos-X. Cuando entra al cuarto la radiéloga le pide a la madre que
confirme la fecha de nacimiento de Nala y su direccidn y confirma que Nala haya recibido analgesia
oral antes de llegar al departamento de rayos-X. Al entrar Nala mira con preocupacion y se cuelga
de su madre. La radiologa le pide a Nala que tome asiento con su madre en la silla. La radidloga
le pide a Nala que escoja el delantal de plomo para su mama y ella escoge uno azul. La radiéloga
explica lo que se va a hacer y dice que Nala necesita mantenerse quieta mientras se toma la
radiografia. Nala se sienta en silencio en la rodilla de su mama y hace un gesto mientras la
radidloga acomoda su brazo. Llora en silencio conforme se acerca la maquina y se mueve un poco
sobre la rodilla de mama diciendo “me va a zappear”. Su madre le dice a Nala que debe ser
valiente y estar calladita y que solo tomara un minuto para voltear con la radidloga para decirle
gue su hija siempre es un poco dramatica. La madre rodea a Nala con su brazo para mantenerla
quieta y la radidloga le dice a Nala que la maquina no la va a zappear. La radidloga se coloca
detras de la pantalla y toma la radiografia; Nala logra mantener su brazo quieto pero esté llorando
mucho y dice “esta doliendo mucho, jpuedes parar?” La radiéloga contesta detras de la pantalla
que estan por terminar, que se mantenga quieta y toma la radiografia. Nala recibe una calcomania
(sticker) mientras sale del cuarto.
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Con la aplicacién de “Estandares basados en derechos”:

Nala es una nifia de 4 afios de edad que se lesiono la mufieca y ha sido referida para estudio de
rayos-X por accidente y emergencia. Ella nunca ha tenido que tomarse una radiografia y al estar
sentada en la sala de espera comienza a llorar silenciosamente y comenta a sus padres que le
asusta la maquina que le va a “zappear” su brazo. Sus padres le dicen que debe ser valiente y
gue estara bien. La radidloga llama a Nala en la sala de espera y se agacha a saludarla conforme
se va acercando a ella (2a).
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La radidloga se presenta (2 a) y le pregunta a Nala quién si le gustaria que la acompafiara mientras

le hacen su radiografia (3 a, 3d). Nala escoge a su madre (2c, 3 a). La radidloga pide a Nalay a
su mama que la acompafien al cuarto para tomar la imagen del brazo dolorido de Nala. Sus padres
le han dicho a Nala que sea valiente asi es que ella camina silenciosamente hacia el cuarto.
Conforme entra se nota preocupada y se coge del costado de su madre. La radidloga les pide que
se sienten en la silla y, notando el osito Teddy de Nala, se agacha para preguntarle a Nala que a
quién ha traido hoy (2 a, 2b, 2c). Nala pausa y con calma dice que al ‘Sr. Oso’, |la radiologa dice
hola al Sr. Oso y pregunta si Nala y el Sr. Oso han sido sometidos a una radiografia antes (2b, 2c,
2d, 4e). Nala dice “no”. La radidloga se sienta junto a Nala y le pregunta si sabe cuando es su
cumpleafios, Nala no esta segura y voltea a ver a su mama quien contesta la pregunta y confirma
su direccion (1g, 2b, 3c). La radidloga pregunta sobre si le dieron a Nala un analgésico antes de
llegar al departamento y le pregunta a Nala como siente el brazo en este momento. A lo que Nala
contesta “se siente un poco mejor” (2c, 4c). La radidloga explica a Nala que debe tomarle una foto
a su brazo dolorido y que la maquina se movera para tomar la foto. Explica que habra una luz pero
que la camara especial no tocara su brazo en lo absoluto (4 a, 4b). La radiologa checa si la madre
de Nala pudiera estar embarazada, a lo que contesta que no, asi que la radi6loga vuelve con Nala
para decirle que su mama se tendra que poner un abrigo especial (4 a) y le solicita a Nala que
escoja el color del delantal de plomo que usara su mama (3 a, 3b, 4c¢). La radidloga explica a Nala
que debera sentarse muy quieta de otra forma la foto saldra movida (4 a). Nala puede sentarse en
la silla solita o sobre las rodillas de su mama (3 a, 3b, 3c, 3d). Ella escoge sentarse sobre las
radillas de su mama asi es que la radidloga prepara la toma de la radiografia. Al mover el tubo de
rayos-X se produce ruido y Nala se inquieta especialmente cuando la radiéloga le pregunta si
puede tocar su brazo. Nala se retrae y comienza a llorar y moverse gritando “no la quiero, me va
a zappear” (2c). La radiéloga detiene la maquina de rayos-X y le da un momento a Nala para que
se acurruque con su mama (3g, 5c, 5d). La radidloga reconoce con Nala que es perfectamente
entendible sentirse preocupada ya que nunca le han hecho una radiografia con anterioridad y que
la maquina en realidad es un poco ruidosa (2b, 4c). Entonces la radiéloga le pregunta suavemente
a Nala si deberian tomarle una foto al Sr. Oso antes para que Nala vea como es tomar una
radiografia (4 a, 4b, 4d). Con ayuda de Nala, la radidloga prepara tomar una foto del Sr. Oso,
asegurandose que esté sentado bien con su brazo estirado (4 a, 4b). La radiloga entonces
muestra como la maquina de radiografias se mueve y no toca al Sr. Oso (4 a, 4d). Todos caminan
detras de la pantalla de protecciéon plomada y la radiéloga hace como que toma una radiografia.
Nala se siente reconfortada de que la maquina no “zappea” al Sr. Oso (2b, 3a).
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Nala regresa a sentarse sobre las rodillas de su mama con Sr. Oso, pero aun esta nerviosa sobre
la radidloga tomando su brazo y lo retrae cuando ella trata de tomarlo para ponerlo en posicion.
La radidloga pausa (2c, 3d, 3g, 5c, 5e). La mama de Nala le dice que la foto debe tomarse y que
la radidloga ha tomado ya mucho tiempo con ella. La radidloga dice a la madre que esta bien,
que es importante que Nala esté conforme y contenta para que le tomen su radiografia (1e, 2c,
2f, 3f, 3g, 4c, ba, bc, 5d). La radidloga entonces explica que en realidad no es necesario que ella
toque el brazo de Nala si es que ella ayuda y lo mueve ella misma (2b, 2e, 3b, 3a, 4b). La radidloga
le muestra a Nala lo que necesita hacer con su brazo y Nala es capaz de extender su brazo en
la posicidn correcta (postero-anterior -PA) (4a, 4b). La radiéloga pide a Nala que mantenga su
brazo quieto por un minuto mientras toma la foto y le recuerda a Nala que la maquina se movera
igual que lo hizo con Sr. Oso (4b). Se logra una imagen PA diagnéstica pero la radiéloga nota un
trazo de fractura que hara dificil y doloroso para Nala que gire su brazo a la posicion lateral. La
radidloga decide modificar su técnica a un rayo lateral ya que esto solo exige que Nala mantenga
la posicion PA (5 a). La radidloga hace saber a Nala y su madre que la foto es buena y que solo
requiere tomar otra mas pero que Nala no tiene que moverse de la posicién en la que esta (3b,
3e). La radi6loga dice a Nala que lo esta haciendo muy bien y que se mantenga quieta como una
estatua. Aunque no tan adecuada como una lateral. La imagen producida es diagnéstica de la
lesidbn que tiene Nala. Una vez completadas ambas imagenes, la radidloga dice a Nala lo
maravillosa que fue a pesar de gque tenia un poquito de temor y le ofrece unos “stickers” para ella
y Sr. Oso. La radiologa anota en el sistema como se completo el procedimiento y lo que ayudo a
que Nala afrontarlo sin problema (5g).
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Caso de Estudio 4

Sin aplicacion de los estandares:

Miguel Miguel es un bebé de 11 semanas que presenta fiebre, pobre tolerancia a la alimentacion,
vomito y letargia. Su madre lo ha traido al departamento de emergencias. Es revisado por un
doctor quien esta preocupado que pueda tener sepsis y/o meningitis. Se decide que deben
hacerse pruebas de laboratorio y una puncion lumbar lo antes posible para iniciar antibioticos
intravenosos. El doctor sugiere que seria mejor si la madre saliera del cuarto y dejara a Miguel
para hacer los procedimientos que pueden alterarlo durante los mismos. Antes de salir la madre,
el doctor obtiene consentimiento verbal para proceder con los estudios. La madre deja a Miguel a
cargo del doctor (quien realizara los procedimientos) y dos enfermeras. Una de las enfermeras
posiciona a Miguel mientras la otra y el doctor preparan el equipo necesario. Una enfermera
sostiene a Miguel en la posicion correcta para una puncion lumbar mientras el doctor y la segunda
enfermera realizan la puncién lumbar y luego la toma de muestras sanguineas. El cuarto es
ruidoso durante el procedimientos con mucha platica. Miguel se altera mucho durante el
procedimiento. Al terminar el procedimiento. La enfermera que sostuvo a Miguel lo levanta y lo
acurruca. Se invita a la madre a que regrese para acurrucar y reconfortar a su hijo. Se le solicita
a la madre de Miguel esperar en la sala de espera mientras se procesan las muestras.
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Con la aplicacion de “Estandares basados en derechos”

Miguel es un bebé de 11 semanas que presenta fiebre, pobre tolerancia a la alimentacion, vomito
y letargia. Su madre lo ha traido al departamento de emergencias. Es revisado por un doctor quien
esta preocupado que pueda tener sepsis y/o meningitis. Se decide que deben hacerse pruebas
de laboratorio y una puncion lumbar lo antes posible para iniciar antibioticos intravenosos. El
doctor explica las implicaciones de los procedimientos y las razones por las que son necesarios;
explica que Miguel seguramente puede alterarse durante su realizacidén y pregunta a la madre si
se siente capaz de estar, reconfortar y acompafiar a su bebé durante el procedimiento ya que esto
puede ayudar (2f, 3f, 4d, 5a, 5b, 5d). El doctor le da tiempo a la madre de considerar la informacion
y pensar si se siente capaz de quedarse con su hijo o si preferiria dejarlo y esperar en la sala de
espera. Después de unos minutos, la madre de Miguel otorga el consentimiento informado para
los procedimientos. La mama de Miguel opta por quedarse en el cubiculo, pero le dice al doctor
que no quiere ver el material que se usara (3f). En el cubiculo de procedimientos estan el doctor
(quien hara los procedimientos) y dos enfermeras. La madre de Miguel acurruca a su hijo mientras
el material es preparado.
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Una de las enfermeras se queda con la madre de Miguel para apoyarla (enfermera de apoyo). La
otra enfermera y el doctor preparan el material. La enfermera de apoyo checa que Miguel haya
recibido sucrosa asi como la aplicacion de anestésico local y analgesia oral apropiada (1b, 1f, 3f).
La enfermera de apoyo sostiene a Miguel en la posicion correcta para una puncion lumbar mientras
el doctor y la enfermera llevan a cabo el procedimiento de puncién lumbar (6e); Miguel grita
fuertemente. La enfermera de soporte le dice a la madre de Miguel que lo esta haciendo muy bien
y esto hace que la madre mantenga la calma y continle hablando suavemente a Miguel (5d).
Entonces la posicién de Miguel es cambiada por la enfermera de soporte quien lo sostiene para
facilitar al doctor introducir el catéter intravenoso, tomar muestras de sangre y a la enfermera de
procedimiento administrar antibiéticos intravenosos prescritos (1b, 1f, 6e, 6g). Al completar los
procedimientos la enfermera de soporte anima a la madre de Miguel que lo tome y lo acurruque.
Como seguramente no podra tomar alimento, se anima a la madre de Miguel a que lo abrace de
piel a piel para ofrecerle succidon no-nutritiva®(5d). El doctor y la enfermera de soporte dan
retroalimentacion a la madre de Miguel sobre lo que seguira mientras esperan resultados (3d). La
enfermera de soporte deja que la madre de Miguel pueda hablar sobre el procedimiento; dice que
fue muy alterador ver que su hijo llorara tanto, pero que le daba gusto haberse quedado con él (5f,
6h). El doctor hace una nota en el expediente clinico de Miguel explicando claramente las
indicaciones del procedimiento, como se efectud el procedimiento, lo que se dijo a la madre, y el
desenlace del mismo. La enfermera de apoyo hace una nota en el expediente clinico de Miguel
explicando la razon de usar un soporte restrictivo, la forma en que se realizo, el desenlace del
mismo y el rol de la madre de Miguel durante el mismo (6i). El doctor y las enfermeras preguntan
a la madre de Miguel si tiene mas preguntas y una vez contestadas dejan el cubiculo (4d). Miguel
es ingresado al hospital con su madre.

* La succion no-nutritiva es cuando un bebé succiona sin recibir ningun nutriente, por ejemplo un
pacificador o chupoén, el pulgar o un dedo enguantado.
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Caso de Estudio 5

Sin aplicaciéon de los estandares:

Amari es un nifio de 6 afios que esta viendo a un dentista para una extraccion dental. Amari
ha tenido infecciones repetidas en uno de sus dientes posteriores que han resultado en
dolor, noches de insomnio y dias sin ir a la escuela. Estos han sido manejados con varios
cursos de antibiéticos. El ha ido al dentista en tres ocasiones para la aplicacion de flior y
colocacion de una tapadura temporal con la intencién de familiarizarlo con los tratamientos
dentales. Nunca ha recibido anestesia local y el dentista no tiene acceso a sedacion
inhalada. El tiempo de espera para un procedimiento dental con anestesia general es de
cuatro meses. La familia ha acordado con el dentista que sus dientes posteriores de leche
requieren extraccion. Conforme entra Amari al cuarto se ve nervioso y se adhiere a la pierna
de su madre. Su madre le dice que sea valiente y que no dolera mucho. El dentista solicita
que Amari tome asiento y explica que hara que su diente “se duerma” antes de que saquen
el diente malo y que estara “muy bien”. Amari comienza a llorar y dice a su madre “por favor
llévame a casa”. Su madre explica para que deje de tener dolor tiene que dejar al dentista
sacar la “muela malvada”. Amari es reacio pero accede a recostarse en el sillon y abre un
poco la boca. El dentista platica con la madre y le pregunta si esta de acuerdo en sostener
a Amari cuando se lleve a cabo la extraccion. La madre de Amari acepta. La enfermera
dental le dice a Amari que lo esta haciendo bien y que sera rapido. El dentista aplica gel
tépico sobre la encia de Amari cerca del diente malo y Amari gesticula un poco. Después
de 10 minutos, el dentista aplica la primera de varias inyecciones. Amari se queja de que la
inyeccion duele y empieza a llorar y decir “no me gusta”. Se incorpora en el sillén y empuja
al dentista preguntando de “irse a casa” pero el dentista y la madre lo convencen de que
vuelva a recostarse y quedarse quieto y que “todo pasara rapidamente”. Una vez que el
anestésico local ha tenido tiempo de entrar en efecto, el dentista inicia la extraccion dental.
Amari empieza a gritar, tratando de cubrir su boca con las manos y trata de incorporarse,
su madre sostiene sus manos fuertemente contra sus piernas para prevenir que se mueva;
todo el tiempo Amari grita fuertemente. El dentista completa la extraccion. Le dice a Amari
que “ya esta listo todo, bien hecho” y Amari, aun sollozando se baja del sillon y va a sentarse
en el regazo de su madre por un abrazo. El dentista pone una gasa en su boca y le pide
que la muerda. El se niega, retorciéndose en el regazo de su madre y sigue sosteniendo su
cara. Su madre debe sostener la gasa en su lugar y le dice a Amari que “deje de ser ridiculo,
ya esta todo hecho”, la enfermera dental dice a Amari que ha sido muy valiente y le da una
etiqueta engomada. Amari sale del cuarto llorando.
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Con |a aplicacion de los estandares basados en derechos

Amari es un nifio de 6 afios que esta viendo a un dentista para una extraccion dental. Amari
ha tenido infecciones repetidas en uno de sus dientes posteriores que han resultado en dolor,
noches de insomnio y dias sin ir a la escuela. Estos han sido manejados con varios cursos
de antibiéticos. El ha ido al dentista en tres ocasiones para la aplicacion de fldor y colocacion
de una tapadura temporal con la intencién de familiarizarlo con los tratamientos dentales.
Nunca ha recibido anestesia local y el dentista no tiene acceso a sedacion inhalada. El tiempo
de espera para un procedimiento dental con anestesia general es de cuatro meses. La familia
ha acordado con el dentista que sus dientes posteriores de leche requieren extraccion. En la
visita previa al procedimiento, el dentista habla con la madre de Amari y explica el plan para
la extraccion, le sefala varios sitios gratuitos de videos de preparacion y le solicita tratar de
evitar términos como “dolor” o “lastimar” cuando Amari vaya a su cita (4d). La madre de amari
acepta y pregunta algunas cosas mas sobre lo que pasara (4d). En esta visita previa el
dentista también explicé a Amari la razén de que se debe sacar el diente malo y lo que
sucedera con el anestésico tépico poniendo un poco en las encias de Amari para que sienta
de queé se trata (4a, 4b). Se sugiere que Amari y su madre traigan algo que sirva de distraccion
para Amari (3a, 3c, 3f). El dia de la extraccion, conforme entra al cuarto, Amari se ve nervioso
y se cuelga de su madre. El dentista pide a Amari se siente en el sillon y pasa un tiempo
preguntando cémo fue su dia, cual es su programa favorito de la tele u que videojuegos le
gustan (2a, 2b, 5d). Amari se relaja un poco y empieza a mostrar una pequefia sonrisa. La
enfermera dental esta preparando los materiales fuera de la linea de visién de Amari, mientras
que el dentista le platica para que esto no le altere (1e, 1f, 5a). El dentista entonces le explica
a amari que se necesita sacar un diente malo ya que le esta ocasionando dolor y mala calidad
de vida pero que primero deberan usar una medicina para dormir la zona y quede insensible;
le recuerda a Amari sobre el gel que usaron en la visit anterior (4a). El dentista le dice a Amari
que puede ser que sienta que “jala, empuja o aprieta” al estar sacando la muela, pero que no
debera sentir dolor o incomodidad (4a, 4b). Amari comienza a llorar y dice “no quiero hacerlo,
estoy asustado, me va a doler”. El dentista le explica gentilmente que van a dormir el diente
para que no sienta y no le duela y que su madre estara con él para apoyarlo (2c, 2d, 4a, 4c,
5d). La mama de Amari lo abraza y el dentista le pregunta si ha traido algo que le ayude a
distraerse mientras se hace el procedimiento de sacar la muela (3a, 3¢, 3d). Amari dice que
va a escuchar un audiolibro con canciones, como se mostraba en el video que vié en casa
(2c, 3a, 3b, 3c).
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El dentista platica con la madre de Amari y le pregunta si le parece bien sostener las manos
de Amari mientras se saca el diente; la madre de Amari acepta (3f, 4d, 6b). Tambien le
pregunta a Amari si el que su mama le detenga las manos le ayudaria a sentirse mejor y €&l
accede diciendo que es buena idea (3d, 6a, 6b, 6d). El Dentista dice que puede apretar las
manos de su mama si quiere (4b, 3d). El dentista comenta a la madre de amari que se debe
concentrar en su hijo durante el procedimiento y asegurarse de estar donde él la pueda estar
viendo (5d). El dentista acuerda con Amari que puede levantar la mano en sefial de parar si
el procedimiento se le dificulta para asi tomar un descanso (3c, 3d, 4b, 5b, 5e). amari le
pregunta al dentista si puede avisarle cuando esté a punto de sacar el diente y este acepta
(2c, 3c, 3d). El dentista, a su vez, le pregunta a Amari si pueden comenzar despacio y amari
acepta (2c, 3a, 3c). Le muestra el anestésico topico y lo aplica sobre su encia con un cotonete
por el tiempo requerido (4b). Mientras tanto, la enfermera sonrie con Amari y le da una sefial
de aprobacién con el pulgar y amari responde igual (2a, 2c¢, 2d, 3a, 5d). La madre de Amari
prepara los audifonos del audiolibro. El dentista le dice a Amari que va a dormir el diente y
checa que su encia ya esté insensible; Amari dice que “se siente raro, no lo siento” (3a, 3c,
4b). La mama de Amari le dice que apriete inicio del audiolibro y Amari empieza a llevar el
ritmo de la musica con los pies. El dentista empieza la primera inyeccion pero Amari siente
algo de incomodidad, no le gusta el sabor y usa la sefial de ‘para’ (3d, 5¢, 5e). El dentista
para y Amari pausa el audiolibro. El dentista acuerda con amari que tomaran un pequefio
descanso para tomar un poco de agua para lavar el sabor antes de comenzar nuevamente y
que haran lo mismo cada vez que se aplique la ‘medicina para dormir el diente’ que tomara
10 a 20 segundos (3g, 4b, 5e). El pregunta a Amari si quiere que su mama cuente el tiempo
con sus dedos o si prefiere estar tranquilo y mantener cerrados los ojos (2c¢, 3¢, 3d). Amari
prefiere estar tranquilo y se recuesta, cierra sus ojos y prende el audiolibro nuevamente antes
de darle al dentista una sefal aprobatoria con el pulgar (2c, 3a, 3d, 5d). Su madre le toma
suavemente las manos (6a, 6b, 6¢). Esta vez Amari no siente molestia. Entre cada inyeccién
el dentista suavemente toca el brazo de Amari para que abra los ojos y checa que le dé una
sefial aprobatoria con el pulgar a lo que el dentista responde igual (2c, 3d, 5d). Cuando estan
completadas las inyecciones el dentista comprueba que hayan hecho efecto y que amari no
siente (2a. 3c¢). Le pregunta a Amari “; estas listo para sacar este diente?”, y Amari contesta
“si” (3a, 3d, 4b, 5d). El dentista le recuerda a Amari que sentira algo de jaloneo y apretones
por unos segundos y haran una pausa breve antes de reiniciar los jalones y apretones (4b).
El dentista avisa que checara cada vez que hagan una pausa si Amari se encuentra bien
tocando su brazo (3a, 3d, 5d). Una vez que el diente se encuentra flojo y listo para salir, como
acordaron, el dentista le hace saber a amari que esta listo para salir y Amari da una
aprobacidn con el pulgar hacia arriba (4b, 3a).
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El dentista inicia la extraccion dental y hacia el final del procedimiento Amari llora de dolor y
aprieta las manos de su mama (2d). Conforme se afloja el diente el dentista completa la
extraccion en segundos con un movimiento rapido (1a, 1f). El dentista le dice a Amari que
el diente esta afuera y que se portdé muy bien (4b, 5d). Amari esta un poco molesto pero se
queda en el sillon tomado de las manos de su mama quien le dice “jBien hecho!” y le da una
amplia sonrisa. Se le da una gasa para morder y lo hace sin problema. Le regalan una
calcomania con pegamento y le preguntan si quiere otra por el buen trabajo que hizo
quedandose quieto (3a). Amari se encuentra contento y seca sus lagrimas. La enfermera le
dice a amari y a su mama todo lo que hicieron y le da indicaciones de lo que deben hacer al
dejar la clinica dental (4a, 4b, 4d). El dentista checa si Amari o su mama tienen preguntas
(2c, 4a, 4b, 4c, 4d), y Amari responde “no tengo nada que preguntar’. El dentista hace
sus notas en el expediente clinico anotando que Amari uso un audiolibro como distraccion
y que funciono bien (5g).
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13 — HOSPITAL INFANTIL DE MUNICH ESTABLECE PROGRAMA DE ESPECIALISTAS
EN VIDA INFANTIL - ALEMANIA

“Alguien debe defender a la nifiez contra el
sistema”, dice un pediatra en el libro de Emma
Plank: Trabajando con Nifios en Hospitales -Guia
para un Equipo Profesional en 1962.

,%\ are-for-Rare

= \ THE CARE-FOR-RARE CHILD
N LIFE SPECIALIST PROGRAM

EL PROGRAMA DE ESPECIALISTA EN VIDA | cepr
INFANTIL DE CARE-FOR-RARE (Fundacién
para Niflos con Enfermedades Raras).

Un modelo para implementar los principios de la
Convencion de los Derechos de los Nifios de
Naciones Unidas en la préctica clinica pediétrica.

Programa Insignia de Care-for-Rare.

En 2020, el programa insignia de Especialista en
Vida Infantil fue implementado en el Hospital del
Nifio Dr. Von Hauner de Munich como el primer
programa de Especialista en Vida Infantil (CLS
por sus siglas en inglés) en Alemania. Los
programas de CLS fueron originados por Emma :
Plank en los Estados Unidos y han sido implementados para proteger la perspectiva
especifica de los nifios, es complemento de las terapias médicas, de enfermeria y psicologia.
Los CLS se comprometen a respetar la apreciacion holistica de las nifias, nifios y
adolescentes en los hospitales. En Munich, tomando de la experiencia de centro de los EUA
en donde estos programas son comunes, hemos establecido una unidad de CLS como un
cuarto pilar en el cuidado clinico de nifias, nifios y adolescentes enfermos, complementando
los esfuerzos de los equipos de expertos médicos, de enfermeria y psicologia. Ya que nifias,
nifios y adolescentes con inmunodeficiencia primaria frecuentemente requieren de estancias
hospitalarias prolongadas, este grupo de pacientes seran beneficiados de nuestro programa
CLS.

Consejo: CLS son consejeros que proporcionan apoyo competente a padres y familiares.

Atencién: CLS son cuidadores que pasan tiempo con las nifias, nifios y adolescentes, y sus
padres cuando se requiere.

Comunicacion y colaboraciéon: CLS actia como una red entre distintos equipos
hospitalarios y su personal (doctores, enfermeras, psicélogas, terapistas multiprofesionales,
maestras).

Participacion: CLS anima a pacientes a participar activamente e identificar oportunidades
para que nifas, nifos y adolescentes tomen sus propias decisiones.

Educacion: educar a nifias, nifios y adolescentes sobre sus enfermedades y tratamientos.

Informacién: darla de manera amable a los NNA, contactar a las personas para cualquier
pregunta sobre la rutina diaria de estancia en el hospital.
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Empoderamiento: CLS ayuda a los pacientes a ajustarse a las experiencias hospitalarias,
mejora el crecimiento emocional, social y cognitivo de pacientes para ayudarles a sentirse
comodos.

Sensibilizacion: Sensibilizar al personal clinico sobre las necesidades de la nifiez.
Abogar: cuidando de los derechos de nifias, nifios y adolescentes enfermos.

Preparacion: Ambientes amigables a la nifiez, muebles, aditamentos, equipo y decoracion
de una forma que mantenga las necesidades individuales de los pacientes.

Evaluacion: En conjunto con expertos de salud publica LMU, la implementacion de un
programa de CLS ha sido cientificamente evaluado.!

Antecedentes:

La Convencién sobre las Derechos del Nifio de la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU) se ha adoptado desde 1989. Ratificado por la mayoria de los paises miembros de la
ONU, la convencion reconoce el papel de la nifiez como actores sociales, econémicos,
politicos, civiles y culturales. La Convencién garantiza los estandares minimos para la
proteccion de los derechos de nifios en todas sus capacidades, entre otras la necesidad de
respetar derechos provisionales, participativos y de protecciébn en los hospitales. La
implementacién de estos principios es un reto, particularmente en hospitales infantiles.
Frecuentemente existen limitantes financieras y de personal para proteger suficientemente
los derechos de la nifiez y velar por las necesidades de los pacientes.3 Estos problemas se
intensifican en aquellos hospitales que combinan con la atencién de pacientes adultos.4
Conscientes de estos problemas, la Asociacion Europea para los Nifios en Hospitales (EACH)
ha resumido y resaltando los derechos de todos los nifios antes, durante y después de una
estancia hospitalaria. ,,

& Programa de Especialista en Vida Infantil de Care-for-Rare®*

%1 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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14 — EXTRACTO DE GUIA OMS PARA LA EVALUACION DE LA COMPETENCIA DE NNA

(( 8.2 Competencia, consentimiento y confidencialidad.

La atencion de adolescentes requiere del seguimiento de tres principios establecidos por la
Convencion Sobre los Derechos de los Nifios de Naciones Unidas (p.4):

Evaluar competencia:

La competencia es el concepto legal que otorga el derecho de tomar decisiones autbnomas
(p.€j.: una decisién tomada sin la intervencién de terceras personas: padres o responsables).
Si bien la competencia es un concepto legal, la capacidad constituye un concepto clinico. Se
define como la posibilidad de un individuo de formarse una opinién y realizar una toma de
decision informada y autbnoma con respecto de su salud o la atencion de la salud. Nifias,
nifios y adolescentes desarrollan su capacidad de toma de decisiones con la edad, conforme
maduran cognitivamente e inician la toma de decisiones autbnomas sobre asuntos cada vez
mas complejos. Algunos paises establecen limites de edad para la competencia de los
menores (frecuentemente 14, 15 o 16 afios), pero otros otorgan la evaluacion de la
competencia al proveedor de la atencion de la salud. En algunos casos incluso, un proveedor
de atencion de la salud puede declarar como competente para la toma de decisiones a un
adolescente bajo su mejor interés antes de cumplir la edad definida por la ley para dicha
competencia legal.

= Debe tener conciencia del marco juridico en su pais con respecto a la atencion de la
salud.

= Establecer una relacién empatica con el/la adolescente.

= Evaluar la competencia del adolescente y su capacidad de toma de decisiones.
Evaluar la habilidad del adolescente para:
- Comprender los diferentes aspectos de una situacion.
- Escoger entre opciones distintas y apreciar sus diferencias.
- Comprender los desenlaces resultantes de las diferentes opciones a escoger.

= Re-evaluar las habilidades cognitivas del adolescente de forma regular ya que pueden
variar de un encuentro a otro. ,,

@ Guia OMS para la evaluacién de la competencia de NNA °? (p.666)

92 pocket book of primary health care for children and adolescents: guidelines for health promotion, disease
prevention and management from the newborn period to adolescence. Copenhagen: WHO Regional Office for
Europe; 2022. Licence: CC BY-NCSA 3.0 IGO. Page 666
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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This page has been translated for your convenience using translation software.

15 — ALTERNATIVAS A LA SUJECION O INMOVILIZACION FiSICA — FRANCIA

Avrid mEtraining the child during treatment | Plasters

Cuando nifios y jovenes se encuentran ansiosos o con miedo presentan un
rechazo natural a ser atendidos. Pueden forcejear y agitarse; esto puede
llevar a la decision de sujetarles restrictivamente por la fuerza durante algin
tratamiento o intervencion. En tales situaciones (que son comunes), el
personal de atencion de la salud se enfrenta al dilema de usar la fuerza
‘por su propio bien del nifio™. Esto resulta en gran insatisfaccion para todos
los involucrados en el proceso de cuidado: nifias, nifios, adolescentes,
padres y profesionales. El objetivo de la presenie nota es hacer notar a los
profesionales que reflexionan sobre el uso de la sujecion en su practica
cotidiana y sugerir altemativas a la sujecion para que pueda evitarse o
limitarse.

Entendiendo la sujecion.

Restringir los movimientos de nifias, nifios o
adolescentes durante la atencion de la salud
parece ser una practica comun.

Este problema no es trivial para los nifios ya que ‘)f
puede iener efectos negativos a largo plazo ¢
sobre su bienestar fisico y emocional. Puede
conducir a la sensacion de miedo e incluso fobia al proceso de atencion
médica y complicar el viaje de la salud del nifio a largo plazo.

La sujecion frecuentemente se percibe como inevitable a los profesionales
cuando se dificulta la atencion requerida; adn cuando es dificl v muy
incomodo, se da prioridad al desamollo del procedimiento por encima del
detrimento del respeto a las reacciones de los nifios.

La sujecion parece ser el resultado de una cadena nociva de eventos que
genera un circulo vicioso: el distrés del nifio que surge de su preocupacion,
enojo de estar enfermo, miedo a recibir un dafio, experiencias pasadas de
intervenciones médicas dificiles, la ausencia del apoyo de sus seres queridos,
todo esto contribuye a la respuesta agitada del nifio durante el procedimiento.
Esta agitacion frecuentemente refuerza la sujecion, en si misma una fuente
de esfrés.

@ Sparadrap®

3 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-

lors-des-soins
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La sujecion puede llegar a ser
experimentada como extremadamente
estresante, incluso “violenta®, por los
padres, guienes prefieren negarse a
estar presentes durante el procedimiento, ‘ ‘r
sumando al estrés del nifio.

-

Prevenir y limitar la sujecion

El manejo inadecuado del dolor del nifio mas su estado emocional generan
estrés y agitacion. Lineamientos organizacionales y la necesidad de
realizar un procedimiento a veces lleva al uso de sujecion por lo que deben
considerarse alternativas a distintos niveles que pueden ser de utilidad:

Lo esencial

Analgesia

Primero, es importante asequrar de manera
sistematica que se haga todo lo posible para evitar
o limitar el dolor causado por el procedimiento.

El método mas comin es la crema analgésica (EM
Asi como los analgésicos orales

= Ver también: Pain in children - the essentials

Instalacion
Colocar al nifio en una posicion comoda
es esencial al desarrollo apropiado de un procedimiento.

Para optimizar esto se recomienda anticiparle a todos su lugar: nifia, nifio o
adolescente, padres, profesional.

1.Como regla general, evitar acostar al nifio.
Cuando se recuestan, los nifios no tienen
tanta libertad para observar lo gue sucede a
su alrededor y pueden sentirse amenazados
al perder control de |a situacion. Preferir una
posicién semi-sentado.
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2. Ayudar al nifio a adoptar la posicion semisentado ofreciendo una
distraccion atractiva. Por ejemplo, ofrecerles una pantalla con una
caricatura de forma angulada para forzar que gire la cabeza al querer
explorar el oido. O pedirle que hagan con un mufieco o que uno le esta
haciendo a ellos.

Ver también: Conducive positions: 21 examples of situations with photos
(21 situaciones con fotos de ayuda a profesionales para encontrar una
posicion comoda para fodos dependiendo de las necesidades de
atencion y la edad del nifio.

Previo al tratamiento

Las alternativas a la sujecion deben implementarse antes de que el nifio se
agite para evitar estrés.

Hacer contacto
Hacer contacto es crucial.

1.Permitir al nifio acostumbrarse a la situacion, al personal y al ambiente
no familiar dejandoles un momento con sus padres. Usar ese
momento para preguntar a los padres sobre como mejor distraer la
atencidn de su hijo.

2.Acercarse al nifio entrando en su mundo con un juguete o algo
atractivo.

3.Una vez establecido un clima de confianza, proceder a dar
explicaciones sobre el tratamiento o procedimiento a realizarse,
independientemente de que sea planeado o no el asunto y si lo
desea o no el nifio.

Informar y preparar a los nifios y sus padres.

Para confrolar la situacion lo mas posible, el nifio
debe saber lo que va a pasar, quién lo va a cuidar,
cuanto durara, cuales son las dificultades, si habra
dolor o incomodidad vy, sobre todo, las soluciones
propuestas para evitar o limitar estas dificultades.
De otra forma se core el riesgo de gue sientan
que son ftraicionados vy abandonados en el
proceso si el procedimiento se vuelve mas dificil
de lo anticipado.

Existen muchas formas de dar informacion: usando videos, peliculas, el
internet, fotos, posters, documentos con ilustraciones, mufiecos o titeres
para demostrar el cuidado y permitir que los nifios jueguen un rol asi como
familiarizarse con el equipo e instrumental médico, etc.

=Ver también: SPARADRAP fact heets( disponible en poster)
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Durante el tratamiento

Hacer que el nifioc no se mueva

Cuando un procedimiento médico requiere que
una parte del cuerpo se mantenga quieto, se
aconseja permitir que una parte opuesia del
CuUernpo se mueva para mantener quieta la parte
reguerida:

Ejemplos:

B

+ Agitar una sonaja con el brazo que no se
requiere mantener guieto.

+ Aplaudir con las manos mientras se deja quieto y se hace algo en una
pierna como poner una vacuna en el muslo...

Mas aln, darle algo que hacer al nifio distrae su atencion del procedimiento
y le ayuda a olvidar lo que se estd haciendo. Por ejemplo, para un nifio de
5 afos o mas, se puede ofrecer un juego de 7 errores y retarlos “jte apuesto
que voy a terminar antes de que encuentres los 7 emores!”

Distraer la atencion

La distraccion funciona al saturar los sentidos del
nifio. Estimulando los diferentes sentidos del nifio
(vista, oido, tacto, olfato y gusto) para competir con
la sensacion no placentera o dolorosa asociada al
procedimiento.

Ademas, usar objetos de juego, canciones infantiles,
titeres, pompas de jabdn, dare mimos, ayudara a
crear un ambiente relajado y ganar la confianza del nifio. Cuando se les invita
a usar sus propias habilidades, los nifios se vuelven actores en donde
inicialmente eran simples sujetos pasivos de los eventos que suceden.

De los 3 a los 4 afos, también es posible usar la imaginacion del nifio para
ayudar a disociar la realidad del tratamiento como hipno-analgesia.

Tomar descansos.

En tratamientos pediatricos prolongados que pueden ser fuente de
agitacion de los nifios, es Otil tomar descansos cortos durante el
procedimiento.

De manera similar, si el nifio se agita, el primer paso es parar el tratamiento
y darle un fiempo para recuperarse. Preguntarles a ellos y sus padres gué
pudo haber detonado su estrés:

+ A veces una simple explicacion o una pausa corta es todo lo que se
requiere para reanudar con calma el tratamiento;

+ En otros casos, se ha evaluado mal el dolor y un ajuste del analgésico
permite al paciente proseguir.

Suspender la atencion también muestra al nifio que se toma en cuenta
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Si, a pesar de todas estas simples medidas, no se logra calmar, y cuando la
condicion médica lo permite, se recomienda mejor posponer el tratamiento
para otro dia.

Este retraso es parficularmente apropiado en caso de patologias cronicas
que requieren tratamientos prolongados, o en el caso de nifos
especialmente ansiosos que pudieran desarrollar fobia al tratamiento.

Agqui estan los signos que se deben tomar en cuenta para suspender el
tratamiento:

1.Agitacion desordenada del nifio gue impide cualguier acercamiento;
2_La necesidad de sujetar varias partes del cuerpo del nifio;

3.Tener que llamar a un colega para ayudar a sujetar al nifo.

Autores

- Bénédicte Lombart, Health Executive, Assistance Publique des Hopitaux
de Paris, Hdpital St Antoine, Doctor of Philosophy and Hospital Ethics
-Caroline Ballée, Digital Communications Officer, SPARADRAP

111



16 — EXTRACTO DE LAS DIRECTRICES PARA EL MANEJO DE PUNTOS DE VISTA
CONFLICTIVOS. — MINISTERIO DE SALUD - FRANCIA

(( 2-4-Rechazo de tratamiento expresado por el menor.

La participaciéon de un menor en una decision y la toma en cuenta de su opiniéon no puede
tener precedencia sobre la decisién de quienes detentan la autoridad parental.

Los menores no pueden rehusar una hospitalizacion.

Cuando un menor expresa rechazo por cansancio, miedo o dolor, incluso ante la eventualidad
de consecuencias irreversibles, se requiere de didlogo apropiado. El equipo médico en
conjunto con la familia debe tratar de convencer al menor.

Cuando un acto médico no es necesario para su salud, el nifio tiene el derecho de veto,
prohibiendo que quienes detentan la autoridad parental impongan el acto en cuestion. Esto
aplica a la recoleccion de médula 6sea para el beneficio de un miembro de la familia o
participacién en investigacion biomédica.

2-5-Rechazo de tratamiento expresado por uno 0 mas miembros que detentan
autoridad parental.

Puede suceder que los padres o alguno de los representantes legales de un menor objeten
un tratamiento o procedimiento quirdrgico, o que pretendan sacar al paciente del hospital en
contra de la opinién de los médicos.

La cuestion es hasta donde puede el personal del hospital intervenir para proteger al nifio en
contra de los deseos parentales.

La ley determina que el doctor debe respetar los deseos de los padres después de haber sido
informados de las consecuencias de sus deseos.

Cuando la salud o la integridad fisica del menor corre el peligro de comprometerse por el
rechazo de los representantes legales del menor o la imposibilidad de obtener
consentimiento, el doctor debe informar al jefe de servicio quien puede referir el asunto al
procurador publico con objeto de iniciar medidas de asistencia educativa permitiéndoles dar
el cuidado necesario.

En caso de urgencia extrema, la ley le requiere al doctor proveer la atencion esencial, p.ej.:
aquello que proteja al paciente joven de consecuencias serias contra su salud. En estos
casos, el doctor decidira intervenir consultando con otro doctor y emitira un certificado de la
urgencia de la situacion, sin esperar una medida de asistencia educativa del procurador
publico.

En ausencia de una emergencia, si los padres o representantes legales se rehlsan firmar la
autorizacion para el cuidado, o si el consentimiento no puede ser obtenido, no puede hacerse
ningan procedimiento médico, deben firmar un certificado de rechazo de tratamiento. Los
padres pueden allegarse a lo previsto por el Codigo de Salud Publica cuando la atencién no
afecte el estado de salud del menor, o si la abstencion de la atencién esta en linea con las
creencias culturales y sus propias creencias sobre la salud.

Si no existe emergencia, pero el procedimiento médico o quirargico es esencial, el doctor
debe informar al director quien alertara al procurador publico para que se tome una medida
de asistencia educativa. Se contactara al procurador publico de guardia.

112



= EIl doctor debe mencionar en el expediente clinico la necesidad de tratamiento, la
proporcionalidad del procedimiento, la imposibilidad de obtener acuerdo con quienes
detentan la autoridad parental y los medios utilizados para cambiar su decision.

= La decision de operar debe firmarse por el doctor y confirmarse por un representante
del hospital o por un doctor sin rango jerarquico (determinar factibilidad).

2-6-El caso de rechazo de transfusion sanguinea.

En caso de emergencia, los padres deben ser informados del riesgo del nifio si él/ella no
recibe la transfusion.

Si la oposicion persiste, un procedimiento de asistencia educativa debe ser iniciado ante la
oficina del procurador publico para retirar la autoridad parental.

El doctor entonces toma la decision de transfundir al menor por la urgencia de la situacion. Si
la transfusion no es esencial para la sobrevida del nifio, y los padres/representantes legales
rechazan, deben firmar un certificado de rechazo de tratamiento. ”

Fiche n°3: Information et consentement aux soins d’'un mineur - Direction générale de
I'offre_de soins (DGOS) -ONVS Observatoire nationale des violences en milieu de
santé® (en francés)

94 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos _onvs fiche 03.pdf
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17 — HOSPITAL INFANTIL INSTAURA COMITE DE ETICA CLINICA PARA ASESORAR Y
RESOLVER CONFLICTOS - ITALIA

El propdsito de la consulta ética dentro del Ospedale Pediatrico Bambino Gesu en Roma, es
identificar, analizar y proponer soluciones a problemas éticos y conflictos que surgen en la
atencion médica.

Hubo 12 casos que involucraron nifios que fueron llevados a Recursos Bioéticos y sometidos
a la atencién del Comité en 2021, 15 en 2022 y 11 entre enero y julio de 2023. Los numeros
incluyen todas las consultas éticas evaluadas en conjunto con el Comité.

Los casos clinicos fueron evaluados bajo cuatro criterios: 1. Indicaciones de intervencion
médica: cudl es el problema y como puede ser resuelto; 2, preferencias de los pacientes: lo
gue querian los padres y, cuando era factible, las preferencias del paciente si podia
expresarlo; 3, calidad de vida: comparado con la situacién presente, como se podia mejorar
la vida futura del paciente; 4, aspectos contextuales: por ejemplo la necesidad de hermanos,
cercania o distancia del hospital, problemas sociales o econémicos.

Las preguntas principales sometidas a Recursos Bioéticos y al Comité de Etica se
relacionaron con obstinacion terapéutica. Ante todo, en pediatria, la persistencia clinica y la
obstinacion experimental se practican ya que casi de manera instintiva, adn ante la peticién
de los padres (por sentimientos emocionales entendibles), el clinico se inclina por hacer lo
gue los padres desean y hace todo lo posible (farmacolégica y tecnolégicamente) para
preservar la vida del nifio sin considerar los efectos negativos en términos de desenlaces y
mayor dolor y sufrimiento. En ocasiones, la persistencia clinica se practica conscientemente
como defensa contra posibles acusaciones de falla de proveer atencién médica o interrupcion
activa de tratamiento o de soporte de vida (la llamada “medicina defensiva”). En la mayoria
de los casos la persistencia clinica se acompafa por el uso de tecnologias sofisticadas. Por
esta razoén, el término de “persistencia clinica” se asocia con “obstinacion tecnoldgica”. Los
casos de persistencia clinica en pediatria deben ser atendidos mediante analisis caso por
caso gue toma en cuenta circunstancias especificas que prevalecen en realidades concretas
diferentes: Se espera un incremento en estas situaciones en el ambiente pediatrico dado el
rapido desarrollo de la ciencia y la tecnologia.

Las lecciones principales en el Comité en este contexto son:

En primer lugar, la necesidad de identificar la obstinacién clinica mediante elementos
cientificos y médicos que describen las condiciones del paciente ya que, en pediatria
frecuentemente faltan los elementos subjetivos referidos a la experiencia del paciente. En el
caso de nifios, se carece de una participacion suficientemente consciente en las opciones ya
gue no pueden expresarse adecuadamente debido a su edad o falta de madurez, o
encontrarse en condicion incompatible con autonomia o estado consciente completo. La
descripcion del estado clinico es necesaria para justificar una suspension gradual de
tratamiento en niflos con prondstico negativo y en condiciones de expectativa de vida limitada,
gue excluye la posibilidad razonable de recuperacién y mejora de sus condiciones clinicas a
expensas de dolor y sufrimiento aumentado. La realidad frecuentemente es mucho mas
compleja: algunos nifios no tienen diagndéstico (enfermedades raras); otros tienen diagndstico
por un mal pronéstico. Siempre debe considerarse que, en nifios, la incertidumbre de la
evolucion en un marco clinico pide otorgar especial atencién a considerar bien los términos
utilizados; incluso la referencia a “incurabilidad” es dinamica, revisable en relaciéon a una
evaluacion momento-a-momento de la evolucion de la patologia, del rapido progreso de la
ciencia médica; aun mas con expresiones como “terminalidad” o “inminencia de muerte” los
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cuales son temporales y clinicamente vagos dada la dificultad diagndstica. Incluso el dolor y
el sufrimiento no son facilmente detectables y son dificiles de medir, sobre todo en nifios. El
mejor interés de la nifiez debe ser un criterio inspirador en estas situaciones y definirse desde
una situacion clinica contingente. Los doctores deben evitar implementar vias clinicas
inefectivas y desproporcionadas con objeto de acomodar los deseos parentales y/o criterios
de medicina defensiva. El Comité ayuda a doctores y padres (frecuentemente mediante
audiencias y dialogo directo durante las reuniones) para basar sus reflexiones en el mejor
interés del nifio.

Un segundo elemento es la comunicacién. La decision del equipo médico debe tomarse
necesariamente incluyendo a los padres durante la cura y cuidado de los nifios, con especial
atencion a la comprension empatica de situaciones dramaticas que enfrentan los padres
garantizandoles tiempo y espacio en la comunicacién. La informacién a los padres debe ser
proporcionada por un equipo multiespecialista, de composicion variable en relacién con la
tipologia de la enfermedad del nifio, el examen de las posibles implicaciones clinicas
asociadas, los riesgos y beneficios de los tratamientos y sus efectos. Deberia mantenerse en
mente que la informacién no siempre conlleva contenido claro y definitivo, dadas las
complejidades, la incertidumbre y la imprevisibilidad de la condicion. Sin embargo, la
informacion debe ser continua durante todo el proceso terapéutico, asi como durante la
elaboracion de planes o decisiones compartidas de tratamiento, segun la evolucién de las
condiciones del nifio en el contexto de una relacién de cuidado, la cual contribuye a la
construccion de un clima de confianza entre doctores y familia. Frecuentemente durante el
proceso se deben involucrar psicélogos que apoyen tanto a padres como a nifios. La calidad
de vida de ambos debe considerarse, asi como el contexto (condiciones culturales, socio-
demogréficas).

Un tercer elemento es la necesidad de implementar capacitacion para doctores y personal de
atencion de la salud para crear un grupo central de profesionales (en conjunto con
trabajadores sociales, psicologos, expertos bioeticistas, asociaciones de familias) que apoye
emocionalmente a padres y les acompafie en la situacion dificil dada por las condiciones de
enfermedad y vulnerabilidad del nifio en condiciones clinicas precarias extremas. También
debe reconocerse la importancia de Asociaciones de padres de nifios enfermos para
consolidar redes de apoyo de otros padres y la sociedad en si misma.

@ https://bambinogesupatrons.org/about-us/ethics-committee/
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