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PRESENTACION

Dfa. Carmen Gonzalez Madrid
Presidenta Ejecutiva de la Fundacién Merck Salud

En la Fundacién Merck Salud llevamos mas de 30 afios desarrollando muchas actividades
e iniciativas en materia de investigacion, difusién del conocimiento, defensa de la salud y
apoyo a la bioética, enmarcadas en las lineas estratégicas de la Fundacién. Nuestra hoja
de ruta, desde el afio 1991, tiene el denominador comun de apostar por mejorar la salud
de las personas y estar al lado de los profesionales sanitarios. Bajo esta premisa se en-
marca el trabajo que les voy a presentar.

Hay una nueva realidad que nos afecta a todos, nos preocupa y que se ha visto agravada
por la pandemia, se trata de la salud de los nifios, adolescentes y de los jovenes adultos.
Esta cuestion es abordada en la monografia que van a poder leer a continuacidon, que
forma parte de la coleccién de Bioética y Derecho Sanitario de la Fundacién Merck Salud
y que esta dentro de la linea estratégica de apoyo a la Bioética.

Estudiar, mostrar la realidad y vias de solucidén en aspectos relacionados con el area de la
salud de la poblacién es una de las prioridades de la Fundacién Merck Salud.

En las paginas que componen esta obra, se muestran muchos datos que sefialan una
preocupacion global por la Salud Mental de la infancia y la adolescencia. Segun las cifras
del Ultimo informe de UNICEF sobre el Estado Mundial de la Infancia se estima que mas
de un 13 % de los adolescentes de 10 a 19 afios tienen un problema mental diagnostica-
do. Segun ese informe, estas alteraciones psicosociales no alcanzan el nivel de problema
diagnosticado, pero si alteran las vidas, la salud y las perspectivas de futuro de los nifios,
nifias y adolescentes que las sufren.

Esta publicacion, la N°28 con el titulo de: ‘Salud del nifio, del adolescente y del joven adulto’
se compone de 16 capitulos, 3 introducciones y un epilogo. Es una obra muy completa que

analiza y se detiene en todas las cuestiones de salud que afectan y preocupan en un menor.

En las introducciones se hace un recorrido por los logros en riesgo y nuevos retos de
Salud Publica en poblacion infantil y adolescentes, asimismo sobre el menor y la salud

E VOLVER AL INDICE



sexual y mental. Abordar con éxito los problemas de salud de los nifios y adolescentes
de hoy significa promover la salud y el bienestar de los adultos de mafiana es una de las
reflexiones que se pueden leer en las paginas de esta obra.

Los siguientes capitulos los dedica a profundizar en diversos temas y se detiene mucho
en la Salud Mental, en el futuro y en el impacto del Covid-19.

Se tratan cuestiones como el menor en cuidados paliativos oncolégicos, en la UCI, asun-
tos muy delicados como el impacto del cancer en el adolescente y cudl es la vision del
oncdlogo, investigacidon clinica con menores y el menor ingresado en centro hospitalario.
En todas estas materias se resalta la importancia de los médicos y del personal sanita-
rio, su lado humano y la comprension y empatia que ofrecen para ayudar a los menores,
familiares y seres queridos a asimilarlo. Otros temas que aborda esta publicacién son las
cardiopatias congénitas y su influencia en el adolescente, la patologia endocrina y meta-
bélica mas frecuente, aspectos clinicos de la salud sexual y reproductiva como infeccio-
nes de transmision sexual, IVE (Interrupcion Voluntaria del Embarazo), anticoncepcion o
abuso sexual.

Continua sus lineas con unos capitulos dedicados a los asuntos de Salud Mental y Psicol6-
gica del menor y la toma de decisiones clinicas, el impacto de la Covid-19 en el nifio, ado-
lescente y joven adulto. Asimismo, el impacto y directrices para su intervencion cuando
existe acoso escolar, o cuando hay un trastorno de alimentacidn en este colectivo.

Aborda en otro capitulo el ocio, consumo de alcohol y otras drogas formando un binomio
resistente, arrojando datos alarmantes, como los de la encuesta sobre uso de Drogas en
Ensefianzas Secundarias en Espafia que sefialan que un 88,7% de alumnos considera que
el consumo habitual de cannabis puede afectar notablemente a la salud y, aun asi, es la
sustancia ilegal con mayor prevalencia de consumo entre los estudiantes de 14 a 18 afios.

Otro capitulo lo dedica a la dependencia digital, el uso abusivo e incluso patoldgico de las
herramientas y entornos digitales, caracterizado porque es un fendmeno muy reciente y
propio de las sociedades del primer cuarto de este siglo XXI y que resulta dificil encontrar
en nuestra historia otros fendmenos con tanta repercusion en la vida cotidiana de perso-
nas de todas las edades, de todos los entornos, ambitos y nacionalidades.

Como no podia faltar en esta coleccion, dedica un capitulo a los aspectos bioéticos y juri-
dicos del menor maduro y la toma de decisiones clinicas en el campo de la salud sexual y
reproductiva y otro del menor maduro y representacién del menor con especial referencia
a la vacunacion, una cuestién que nos ha traido mucha controversia.

Finaliza esta monografia con un epilogo dedicado a la salud, infancia y el futuro, desta-
cando que es necesario hacer un replanteamiento de la salud infantil y situar a las nifas
y nifos y su bienestar en lo mas alto de la agenda de desarrollo de todos los gobiernos.

Por ultimo, agradecer el trabajo realizado al equipo coordinador de la obra, Javier San-
chez-Caro, Fernando Abellan y nuestro querido Patrono Javier Urra Portillo, asimismo a
los 30 autores de los diferentes capitulos que han querido compartir su experiencia y
conocimiento.

n VOLVER AL INDICE



INTRODUCCION

MENOR Y SALUD PUBLICA.

LOGROS EN RIESGO Y NUEVOS
RETOS DE SALUD PUBLICA

EN POBLACION INFANTIL
Y ADOLESCENTE

Dr. Luis Carlos Blesa Baviera

Presidente de la Asociacion Espafiola de Pediatria

LOGROS EN RIESGO Y NUEVOS RETOS
DE SALUD PUBLICA EN POBLACION INFANTIL

Y ADOLESCENTE

La poblacién infantil tiene derecho a la sa-
lud y a disfrutar su niiez de la mejor
forma posible. Pese a ello y con frecuen-
cia, desde el punto de vista de los adultos,
que son los que programan las actuaciones
y toman las decisiones, la infancia se perci-
be como un grupo de poblacién con escasas
necesidades y problemas de salud, que re-
quiere poca atencion y recursos y suele ser
la gran olvidada en los programas de inves-
tigacion y en la planificacién de servicios.

La condicion de salud durante la etapa
comprendida entre el nacimiento y los 18
afnos es diferente de la de las edades adul-
tas. Se trata de un periodo de desarrollo y
elevada vulnerabilidad, durante el que los
niflos, ninas y adolescentes se exponen a
multiples influencias (de caracter bioldgi-
co, ambiental, cultural y conductual), de
las que varias de ellas pueden convertirse,
segun sus peculiaridades e intensidad, tan-
to en factores de riesgo como, por el con-
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trario, en promotores de la salud. De ahi,
que se deba abordar la infancia como
una etapa de la vida con necesidades y
problemas de salud especificos.

Un grupo de edad especialmente invi-
sible es el de los adolescentes y adultos
jovenes. La adolescencia estad considera-
da como una etapa saludable de la vida.
Sin embargo, en su transcurso se produce
morbilidad y mortalidad en una proporcion
lamativa. Pongamos un ejemplo muy re-
ciente: el del alarmante incremento de
los trastornos de ansiedad o de las con-
ductas autolesivas y depresivas detec-
tado en este grupo etario durante los
meses de pandemia.

Gran parte de estos problemas se puede
prevenir o tratar, pero los adolescentes
se enfrentan a menudo con barreras
para acceder a la informacion y a los
servicios de salud, adolecen de conoci-
mientos, muchas veces pensando justo lo
contrario, 0, en ocasiones, se topan con
prejuicios, falta de disponibilidad o déficits
formativos del personal sanitario.

Se debe abordar la infancia
como una etapa de la vida

con necesidades y problemas
de salud especificos

Los adolescentes se
enfrentan a menudo con
barreras para acceder a la
informacion y a los servicios
de salud

o

Una cuestion clave para tener en cuenta es
gue la mejora del estado de salud de nifos
y adolescentes no depende Unicamente del
resultado del avance de la ciencia y de la
tecnologia, ni de los progresos en las in-
tervenciones médicas, sino que entran en
juego otros factores como los determinan-
tes sociales, las relaciones familiares o los
aspectos ambientales.

Los avances en Medicina de las dos dulti-
mas décadas del siglo pasado dieron lugar
al incremento de la supervivencia neona-
tal y de enfermedades graves, y a que los
problemas cronicos, muchos de ellos
propiciados por un estilo de vida poco
saludable, hayan pasado a ocupar la
primera linea de actividad en las con-
sultas de Pediatria. Mencion destacada
dentro de este grupo, merece la epidemia
de obesidad infantil como problema de Sa-
lud Publica de alarmante magnitud a nivel
mundial, cada vez mas acusado debido a la
escasa actividad fisica y al abuso del ocio
a través de las pantallas en estas edades.
Se trata de un factor de riesgo de primer
orden para el desarrollo de determinadas
complicaciones en la infancia, asi como de
un predictor del exceso de peso y sus pato-
logias asociadas en la edad adulta.

Pero los rapidos cambios sociales y fami-
liares que ha experimentado la sociedad
espafola en los Ultimos afios, estan con-
dicionando los estilos de vida y la salud en
estos grupos de edad y propiciando nue-
vas necesidades asistenciales. Citaré otros
ejemplos para entenderlo: el hecho de que
gran parte de los nifios acudan a guarde-
rias desde edades muy tempranas debido
a que ambos padres trabajan fuera del
hogar; o las crecientes desigualdades en
la salud en diferentes grupos sociales que
plantean nuevos retos (migraciéon, margi-
nalizacién, maltrato y violencia, abuso de
toxicos, enfermedades de transmision se-
xual, problemas de salud mental, etc.).
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Todos estos ambitos son dindmicos y es
critico identificar y medir su impacto en
el estado de salud de la poblacién infantil
y adolescentes para dar respuesta asis-
tencial adecuada. Una respuesta que re-
quiere soluciones especificas. Proteger y
mejorar la salud y bienestar de estos
grupos demanda una atencién coor-
dinada por parte de las instituciones
publicas, las organizaciones civiles y,
a nivel sanitario, de los profesionales
médicos especificamente formados
para atender la salud infantil. Y esos
somos los pediatras.

Los ultimos 40 afos han coincidido con el
inicio y afianzamiento del modelo asisten-
cial pediatrico espafiol que garantiza una
asistencia de excelencia a la poblacién in-
fantil y adolescente. Este modelo se apoya
sobre dos pilares. El primero, el desarrollo
de las especialidades pediatricas dentro del
Sistema Nacional de Salud espafiol, que
desde los anos 70 del siglo XX, década tras
década, han ido consolidando contenidos y
cometidos asistenciales insustituibles, re-
presentatividad cientifica y reconocimiento
profesional. Actualmente, la Pediatria se
estructura alrededor de 24 especialidades
pediatricas que garantizan unos excelentes
indices de salud infantil y adolescente v,
ademas, tienen una valoracién muy satis-
factoria por parte de los usuarios.

Y, el segundo, es la constatacion del papel
clave dentro de este modelo asistencial del
pediatra especialista de Atencion Primaria,
como pilar fundamental sobre el que pivota
la supervisién de la salud infanto-juvenil.
Se trata de un profesional altamente re-
solutivo que soluciona mas del 90% de las
demandas de salud de esta poblacién, su-
pervisa su crecimiento y desarrollo y parti-
cipa, junto con las enfermeras pediatricas,
en todas las actividades de prevencion,
promocion y educacion para la salud.

Se trata, ademas, de un modelo funda-
mentado en la cooperacion y en la comple-
mentariedad con el resto de los recursos
sociosanitarios que la comunidad pone a
disposicion del nifio y del adolescente y de
sus familias.

Todos estos logros pueden perderse en un
futuro préximo si no se toman en consi-
deracién y se implementan con urgencia
las medidas largamente reclamadas por
los pediatras. Existen hechos constatados
muy preocupantes, como que aproxima-
damente un 30% de los nifios y adoles-
centes carezca de atencion pediatrica es-
pecifica debido a una falta de prevision
gue ha conducido a un déficit crénico de
especialistas en el primer nivel asistencial,
que todavia serd mayor al no garantizarse
el relevo generacional de los profesionales
pediatricos. Al mismo tiempo, la falta de
reconocimiento de las especialidades pe-
diatricas esta favoreciendo la precariedad
de los contratos laborales y un dimensio-
namiento inadecuado de las plantillas y de
sus cometidos.

Abordar con éxito los problemas de sa-
lud de los niilos y adolescentes de hoy
significa promover la salud y el bien-
estar de los adultos de mafiana. Pocas
inversiones pueden considerarse mas ren-
tables.

Un 30% de los nifios y
adolescentes carece de
atencion pediatrica especifica
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INTRODUCCION

MENOR Y SALUD SEXUAL

Dr. José Gutiérrez Ales

ex-Presidente de la Sociedad Espafiola de Contracepcion

La Regién Europea de la OMS se enfrenta
a muchos desafios con respecto a la sa-
lud sexual: aumento de las tasas del VIH
y otras infecciones de transmision sexual
(ITS), los embarazos no deseados de ado-
lescentes y la violencia sexual; por nom-
brar sélo algunos.

Sabemos que mejorar la salud de nifios y
adolescentes es fundamental para la mejo-
ra de la salud sexual en general. Necesitan
conocer la sexualidad, tanto en términos
de riesgo como de enriquecimiento perso-
nal, con el fin de desarrollar una actitud
positiva y responsable hacia ella. Esto les
va a permitir comportarse con responsabi-

lidad, no sdélo para con ellos mismos, sino
también para con los demas.

Histéricamente, la educacion sexual se ha
centrado mayoritariamente en los riesgos
potenciales de la sexualidad, como el em-
barazo no deseado, y las ITS. Esta vision
exclusiva de aspectos negativos, es a me-
nudo atemorizador para nifilos y adoles-
centes.

En aproximadamente la mitad de los pai-
ses europeos, la educacion en sexualidad
comienza en la escuela primaria y contintia
en la escuela secundaria. Por lo general, se
distribuye a lo largo de varios afios de edu-
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cacidon para garantizar que sea apropiada
para su edad y desarrollo, segun lo reco-
mendado en los Estandares para la educa-
cion en sexualidad en Europa.

La experiencia europea demuestra clara-
mente que la educacion integral en sexua-
lidad escolar, no acelera el inicio de las re-
laciones sexuales en edades cada vez mas
jovenes. No hay diferencia en este sentido
entre paises con y sin educacion sexual in-
tegral.

Este Ultimo punto es muy relevante por-
que el temor de arruinar la inocencia de
los jévenes es la razoén principal por la que
muchos padres y tutores siguen oponién-
dose a la educacion sexual en la escuela, y
el instituto.

En ninguna otra época como la actual, los
jovenes tienen tan facil el acceso a la in-
formacion a través de paginas web de todo
tipo, incluidas las de pornografia y otras
con informacién aparentemente cientifica,
gue en ocasiones estan llenas de conteni-
dos sesgados que ellos son incapaces de
detectar. Pero a pesar de que tenemos la
certeza de este hecho, la idea de la ruina
de la inocencia de los jovenes persiste.

Me parece muy clarificador al respecto, el
informe publicado por Save the Children
en Junio del 2020 bajo el titulo; (Des)in-
formacién sexual: pornografia y adoles-
cencia. Esta publicaciéon que recoge datos
de adolescentes espafioles, se plantea las
siguientes preguntas que merecen una re-
flexion: éLa poblacion adolescente consu-
me pornografia? éLa toma como referen-
cia en sus relaciones? ¢Le gusta lo que ve?
¢Considera que hay violencia o desigual-
dad en la pornografia? ¢Por qué la busca?
¢Coémo la descubre? ¢éCémo la viven las
personas LGTBI? ¢éComo se reflejan las

o

realidades de género? éLa educacion afec-
tivo-sexual que recibe le resulta suficien-
te? éConsidera que necesita saber mas?

Segun Save the Children, hoy en dia la nue-
va pornografia mainsnstream (ilimitada,
accesible y gratuita), les presenta a quienes
la utilizan, relaciones sexuales ficticias, con
cuerpos irreales y en ocasiones marcadas
por la violencia, la falta de consentimiento,
la desigualdad, la representacion del dolor
fisico de la mujer como erdtico, y a veces,
muestra también el abuso sexual infantil.

El informe revela que los peligros de la
pornografia son:

1. Que chicos y chicas conformen su de-
seo en torno a lo que ven, a pesar de
gue sea violento o desigual.

2. Que crezcan pensando que su consen-
timiento, sus deseos y preferencias, o
los del resto, no tienen porqué ser te-
nidos en consideracion.

3. Que piensen que eso esta bien y es lo
normal.

La educacion afectivo-sexual
en la escuela es fundamental
para garantizar que el
contenido es el adecuado
para cada edad y etapa de
madurez. Sin embargo, la

educacion no solo se da

en el centro educativo. Es
necesario reforzar que las
familias también deben
involucrarse en la educacion
afectivo-sexual
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La Convencion sobre los Derechos del
nifo, que Espafia ha ratificado y, por tan-
to debe respetar, establece como fines de
la educacidn preparar a la infancia para
asumir una vida responsable en una so-
ciedad libre, con espiritu de comprensidén,
paz, tolerancia, igualdad de sexos (articu-
lo 29). Por tanto, la educacion afectivo-se-
xual es una parte de su formacion integral,
que ayuda a preparar a la juventud para la
vida en general, especialmente para cons-
truir y mantener relaciones satisfactorias
que contribuyan a desarrollar de manera
positiva la personalidad y la autoestima.

La educacion afectivo-sexual en la es-
cuela es fundamental para garantizar
que el contenido es el adecuado para
cada edad y etapa de madurez. Sin em-
bargo, la educacion no solo se da en el
centro educativo. Es necesario reforzar
que las familias también deben involu-
crarse en la educacion afectivo-sexual,
como una responsabilidad mas de la crian-
za positiva, sin miedos y/o prejuicios.

Como conclusiones del analisis de la situa-
cién, podemos decir que:

e |a educacion afectivo-sexual no es una
realidad todavia en Espafia: mas de la
mitad de adolescentes ha recibido sélo
entre una y cuatro horas de formacion
en los ultimos dos afos.

e La informacion sobre sexualidad se re-
cibe principalmente del grupo de igua-
les: este es reconocido como fuente
principal de informacion por el 67 %
de adolescentes, aunque no sea la que
mas valoran.

® La educaciéon sexual que reciben en los
centros educativos no resulta suficien-
te, ni para la adolescencia ni para los
y las profesionales de la educacion. Se
debe incorporar un enfoque mas am-
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plio, que aborde la afectividad y las
emociones, que revise las masculini-
dades dominantes y la desigualdad de
género y, por ultimo, que no deje atras
la diversidad en todas sus vertientes.

e Para el 30% de adolescentes, la porno-
grafia supone la Unica fuente de infor-
macién sobre sexualidad. Es la propia
poblacién adolescente quien demanda
mas informacion, a un 49,6% le gusta-
ria saber mas sobre sexualidad.

Mientras seguimos con el debate ideoldgi-
co, la infancia y la adolescencia contintdian
creciendo en una sociedad digital sin con-
tar con las habilidades necesarias que les
permitan desarrollarse como seres respon-
sables y libres de violencia. Sin un apoyo
solido, y descubriendo su sexualidad y las
formas de relacionarse a través de Inter-
net y de fuentes poco fiables.

En la sociedad de hoy en dia hay mucha
informacién, pero la informacién sin for-
macion no es educacién. Si los grupos poli-
ticos y la sociedad no se ponen de acuerdo,
el coste humano seguird siendo enorme,
con generaciones poco preparadas que
continuaran heredando pautas no adecua-
das para prevenir la violencia contra la in-
fancia y adolescencia.

No podemos resolverlo mirando a otro lado:
la educacion afectivo-sexual es urgente.

La infancia y la adolescencia
contindan creciendo en
una sociedad digital sin

contar con las habilidades
necesarias que les permitan
desarrollarse como seres
responsables
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INTRODUCCION

MENOR Y SALUD MENTAL

Dr. Javier Urra Portillo
Profesor en la Universidad Complutense de Madrid

Académico de Numero de la Academia de Psicologia de Espafia
Psicdlogo Forense de la Fiscalia del Tribunal Superior de Justicia (en excedencia)

No hay salud sin Salud Mental, y es que la
Salud Mental es el equilibrio entre lo bio-
l6gico, lo fisioldgico, lo psicoldgico y lo re-
lacional.

Este equilibrio puede romperse por trau-
mas, pérdidas, adicciones, no aceptacion
de los problemas, un yo hipertrofiado y un
gigantesco ego. También debido a algunas
enfermedades degenerativas y otras que
vienen en el genoma, junto con situaciones
diversas como la soledad.

Los problemas de Salud Mental mas ha-
bituales evolucionan con el tiempo. Si no
ponemos los medios para tratarlos desde

Primer Defensor del Menor (1996-2001)
Patrono de la Fundacion Merck Salud

la infancia, los diagndsticos podrian em-
peorar en edad adulta, puesto que el 80%
de los problemas de Salud Mental en los
adultos proviene de la infancia.

Salud Mental es el equilibrio
entre lo biolégico, lo

fisiolégico, lo psicologico y lo
relacional

VOLVER AL INDICE



Se calcula que mas del 13% de los ado-
lescentes de 10 a 19 afios padecen un
trastorno mental diagnosticado segun la
definiciéon de la OMS como refleja UNICEF
en su Estado Mundial de la Infancia 2021.
Esto representa 86 millones de adoles-
centes de 15 a 19 anos y 80 millones de
adolescentes de 10 a 14 afios. Ochenta y
nueve millones de adolescentes varones
de 10 a 19 afios y 77 millones de mujeres
adolescentes de 10 a 19 aflos viven con un
trastorno mental. Las tasas de prevalencia
de los trastornos diagnosticados son mas
altas en las regiones de Oriente Medio y
Africa del Norte, América del Norte y Euro-
pa Occidental.t

Estamos hablando de la ludopatia, pero
también del sexo sin amor, del coqueteo
con las drogas, de la pertenencia a grupos
asociales, del inicio en trastornos de ali-
mentacién y de conductas bizarras.

En los servicios sanitarios terapéuticos ve-
mos a muchos adolescentes que sufren y
hacen sufrir. Hablamos también de la vio-
lencia filio-parental, de esa patologia del
amor de quienes quieren quererse y no sa-
ben hacerlo.

Se habla y se escribe mucho sobre los pro-
blemas de conducta pero bien haremos en
analizar sus etiologias. Claro que vemos
trastornos limites de personalidad, jove-
nes depresivos; menores obsesivo-com-
pulsivos, y aun algunos con pensamientos
inusitados y extrafios. Trastornos, de défi-
cit de atencidén con hiperactividad, y otros,
que requieren de psicoterapia, que deman-
dan de psicofarmacos. Nadie quiere abor-
dar el tema del psicoticismo en nifios, o de
la psicopatia.

A veces, con la depresidn y la ansiedad pue-
den coexistir otros padecimientos, como la
anorexia nerviosa, la bulimia nerviosa o el
trastorno por atracones compulsivos, ca-
racterizados por la presencia de compor-
tamientos alimentarios perjudiciales tales

2 |

como la restriccion de calorias o el atra-
con compulsivo. En cuanto a los trastornos
que incluyen sintomas de psicosis, como
alucinaciones o delirios, emergen mas co-
munmente a finales de la adolescencia o
principios de la edad adulta.

Segun un informe realizado por Save The
Children en diciembre de 2021, los tras-
tornos mentales han aumentado del 1,1%
al 4% en nifos, nifas y adolescentes de
entre 4 y 14 afios y del 2,5% al 7% en
el caso de los trastornos de conducta, en
comparacion con los ultimos datos oficia-
les disponibles de la Encuesta Nacional de
Salud (ENS) de 2017.2

Los nifios, ninas y
adolescentes que viven en
hogares con bajos ingresos
tienen una probabilidad 4
veces mayor (13%) de sufrir
trastornos mentales y/o de
conducta que los que viven
en hogares de renta alta
(3%)

El informe sefiala que la incidencia de estos
problemas es tres veces mayor (10%) en
las familias sin empleo que entre la infan-
cia y la adolescencia que vive en familias
que han conservado el empleo (3%) tras
la crisis de la COVID-19. Ademas, los ni-
fios, nifias y adolescentes que viven en
hogares con bajos ingresos tienen una
probabilidad 4 veces mayor (13%) de
sufrir trastornos mentales y/o de con-
ducta que los que viven en hogares de
renta alta (3%). También en los hogares
mas pobres se concentra una mayor pro-
porcién de infancia migrante que presenta
una mayor incidencia de trastornos menta-
les y/o de conducta.
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A veces los padres no captan lo que acon-
tece a sus propios hijos, o consciente o in-
conscientemente son causa de la proble-
matica de los mismos, y es la escuela y sus

magnificos profesores los que intervienen
como fonendoscopio de una realidad que
no escapa a un buen observador.

1. SALUD MENTAL INFANTO-JUVENIL

1.1. TDAH

Los sintomas basicos del trastorno por défi-
cit de atencién con hiperactividad —uno de
los trastornos neuropsiquiatricos mas fre-
cuentemente diagnosticados en la niflez y
adolescencia— son la inatencion, la hiperac-
tividad, la impulsividad y la desorganizacion.

Genera en el adolescente una autoimagen
pobre, porque tiene una alta conciencia de
ser distinto a los demas y experimenta se-
rios problemas a la hora de hacer cosas
gue los demas afrontan sin mayores con-
tratiempos.

Hasta un 60% de los adolescentes
diagnosticados presentan otros desoér-
denes,® como el trastorno negativista de-
safiante (que agrava el enfrentamiento del
adolescente con las figuras de autoridad),
trastornos de ansiedad, trastornos rela-
cionados con sustancias y trastornos del
animo como la depresion. Tienden mas a
la desobediencia, a seguir menos las ins-
trucciones, a sufrir mas despistes. De no
ser tratado, el trastorno puede tener con-
secuencias graves a largo plazo.

Existe una variedad de técnicas psicotera-
péuticas de demostrada eficacia, en parti-
cular la terapia conductual.# Cuando ésta no
produce el efecto deseado, o la sintomato-
logia inicial es muy pronunciada, se plantea
incorporar el tratamiento farmacoldgico.

En cuanto a la farmacologia, existen dos
familias de farmacos aprobados para el
tratamiento del TDAH: Los agentes Esti-
mulantes y los No Estimulantes. Los es-
timulantes incluyen dos tipos de medica-
mentos: los que mejoran la productividad
académica, las interacciones familiares, la
agresioén, las interacciones con amigos, y
los comportamientos antisociales.>

En cuanto a los no estimulantes, solo hay
dos agentes aprobados en Espafia: la ato-
moxetina (ATX) y la guanfacina de libera-
cion prolongada (GXR) que actuan prefe-
rentemente sobre el sistema de NA. Las
principales diferencias entre estos agentes
y los estimulantes son su falta absoluta de
potencial de adiccidn, la duracion 24/7, y
el inicio mas lento de la accion.
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1.2. Trastorno de la
ansiedad

La ansiedad es un estado de agitacion e
inquietud desagradable caracterizado por
la anticipacién de peligro, el predominio de
sintomas psiquicos, y la sensaciéon de ca-
tastrofe inminente.®

La ansiedad es una de las formas mas fre-
cuentes de psicopatologia en la infancia y
adolescencia: presenta tasas de preva-
lencia de entre un 10 y un 20%, por en-
cima de la depresion y de los trastornos
de la conducta.

En la presencia de alteraciones en los sis-
temas neurotransmisores, estimulos mi-
Nnimos provocan reacciones excesivas que
se conocen como trastornos de la ansie-
dad (TA). Entre estos, se encuentran la
ansiedad generalizada (AG), los ataques
de panico (AP), y otros.” La caracteristi-
ca comun de todas estas condiciones es
la presencia de ansiedad patolégica que
interfiere con el funcionamiento adecuado
del individuo.

Para explicar por qué los adolescentes su-
fren cada vez mas TA suele hablarse de
las altas expectativas, de la presion
social por alcanzar el éxito, de la in-
certidumbre ante el futuro o de la re-
duccion de la autoestima que genera
en muchos jovenes comparar su vida
con la de los demas en las redes so-
ciales. Es mas frecuente en nifas que en
nifos y esta diferencia se acentlia en la
adolescencia, con una prevalencia 3:1 en
las chicas. Se manifiesta con sintomas
neurovegetativos (inquietud psicomotriz,
taquicardia, piloereccién, sudoracion...),
cognitivos (ansiedad, miedo, nerviosismo
0 preocupacién) y conductuales, siendo la
inhibicion la respuesta mas tipica en los
trastornos de ansiedad. En la adolescen-
cia debutan la fobia social y los ataques
de panico.

.

La ansiedad presenta tasas
de prevalencia de entre un 10
y un 20%, por encima de la

depresion y de los trastornos
de la conducta

El diagnédstico precoz de la ansiedad y su
tratamiento puede reducir el impacto del
trastorno en la vida del adolescente en to-
dos los planos (académico, familiar, social)
y prevenir que persista en la vida adulta. En
cuanto al tratamiento, requiere de una apro-
ximacion multimodal y un enfoque terapéu-
tico global, con el objetivo de disminuir la
sintomatologia, evitar complicaciones a lar-
go plazo, prevenir la aparicién de comorbili-
dad psiquiatrica y el desarrollo de trastornos
depresivos y ansiosos en la edad adulta.

La Psicologia y Psiquiatria académicas coin-
ciden en que el tratamiento de los TA debe
comenzar por un abordaje no farmacolé-
gico,® en particular con las terapias cogni-
tivas conductuales. cuando este enfoque
inicial no surte los efectos deseados, los
sintomas son de muy aguda presentacion,
0 no hay terapeutas especializados dispo-
nibles, se considera iniciar el tratamiento
farmacoldgico.

Existen tres clases de medicamentos apro-
bados para el tratamiento de los TA: ben-
zodiacepinas, antidepresivos, y otros far-
macos.

1.3. Trastorno depresivo

En la infancia y adolescencia, la de-
presion es una de las enfermedades
mentales mas prevalentes y, ademas,
conlleva una gran afectacion a nivel
funcional. Se calcula que uno de cada cin-
co jovenes de 18 anos habra sufrido en su
vida al menos un episodio depresivo clini-
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camente relevante. En la adolescencia se
asocia a abuso de sustancias, a trastornos
de conducta alimentaria y al riesgo de de-
sarrollar trastorno bipolar. Es, ademas, uno
de los principales factores de riesgo de sui-
cidio y autolesiones en los adolescentes.

En la infancia y adolescencia,
la depresion es una de las
enfermedades mentales

mas prevalentes y, ademas,
conlleva una gran afectacion
a nivel funcional

La mayoria de los episodios depresivos
adolescentes duran alrededor de ocho me-
ses, aunque es susceptible de convertirse
en depresidn cronica o recurrente. Entre
nifos y adolescentes, la prevalencia au-
menta con la edad; en cuanto al sexo, si
durante la infancia no hay diferencias e in-
cluso algunos autores sefialan que podria
ser superior en nifios, en la adolescencia la
prevalencia es de 2:1 en las mujeres.

Existen una serie de rasgos de la perso-
nalidad y de signos que pueden hacernos
sospechar que un adolescente es suscepti-
ble de caer en procesos negativos de pen-
samiento. Se trata, por ejemplo, de bajos
niveles de atencién, pensamientos de baja
utilidad de lo que deben hacer y ocupar su
tiempo, objetivos muy exigentes, depen-
dencia excesiva de las recompensas a cor-
to plazo o falta de recursos y habilidades
comunicativas.

En menores prepuberes, el tratamiento de
eleccion para la depresidn es la psicotera-
pia, junto con algun tipo de intervencion

familiar y, a ser posible, en coordinacion
con la escuela; en adolescentes, sin em-
bargo, el tratamiento a menudo consiste
en una combinacion de abordaje farmaco-
l6gico y psicoterapéutico.

Este Ultimo elemento, la psicoterapia, sue-
le hacerse en formato individual, apoyado
adicionalmente en asesoramiento familiar.

En cuanto a la farmacologia, si bien hay
varios agentes disponibles para el trastor-
no depresivo en adultos, en Espafia el Uni-
co antidepresivo (AD) aprobado en su ficha
técnica para uso en la poblacién infantoju-
venil es la fluoxetina.

A veces en la ausencia de tratamientos
especificos aprobados, y ante el fracaso
de tratamientos no farmacoldgicos y el
sufrimiento del paciente, los médicos re-
comiendan farmacos que no cuentan con
aprobacion especifica en su ficha técnica
con la esperanza de brindar alivio. En los
Estados Unidos, esta practica, llamada off
label (fuera de ficha) se considera usual y
no es reglamentada por organismos gu-
bernamentales. En Espafa, esta practica
se denomina utilizacion de medicamentos
ya autorizados en condiciones diferen-
tes a las establecidas en su ficha técni-
ca. Hasta hace algunos afios, requeria de
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ciertas aprobaciones, pero a partir de un
Real Decreto reciente se le ha conferido
al médico mas libertad de accion siempre
que se implementen ciertos procedimien-
tos. Entre ellos, que se justifique el uso
del medicamento alternativo en la historia
clinica, informe adecuadamente al pacien-
te y obtenga su consentimiento, y respete
las restricciones que se hayan establecido
ligadas a la prescripcion y/o dispensacion
del medicamento alternativo.

En conclusién, para el TD leve esta indica-
do solo el tratamiento psicoterapéutico.
Para los casos graves, se recomienda
generalmente el tratamiento farmaco-
légico, pero siempre acompaiiado de
apoyo psicoterapéutico. Para las instan-
cias de TD moderado, se inicia el tratamien-
to con psicoterapia, pero si la evoluciéon no
es favorable rapidamente, se recomienda
iniciar el tratamiento farmacoldgico.

En todo caso, la deteccion precoz es cla-
ve. Desde la Psicologia, suele insistirse en
la importancia de los factores que prote-
gen al adolescente, como el sentido del
humor, las relaciones estrechas con ami-
gos o familiares, la participacion en activi-
dades de voluntariado o el contacto con la
naturaleza.

1.4. Trastorno de
espectro autista

El trastorno del espectro autista (TEA) se
diagnostica en presencia de los siguien-
tes sintomas cardinales: deficiencias per-
sistentes en la comunicacién y en la in-
teraccion social en diversos contextos y
patrones restrictivos y repetitivos de com-
portamiento, intereses o actividades. Los
sintomas deben haber estado presentes
en las primeras fases del periodo de de-
sarrollo y causar un deterioro clinicamente
significativo.

o

Aungue no se requieren para confirmar el
diagndstico, algunos pacientes sufren de
sintomas asociados, como agresién y au-
tolesién, impulsividad y disminucién de la
atencion, ansiedad, depresion, e interrup-
cion del suefio,® que pueden convertirse en
una fuente importante de angustia e inter-
ferencia adicionales.

Los comportamientos repetitivos y es-
tereotipados (CRE) han sido descritos
desde Kanner (1943)'° como caracte-
risticas principales del TEA, y su pre-
sencia sigue siendo necesaria hoy dia para
cumplir con los criterios diagndsticos. Los
CRE se pueden clasificar en comportamien-
tos motores repetitivos inferiores, como
movimientos de balance y de extremidades,
y rutinas y rituales de nivel superior, como
la insistencia clasica sobre la monotonia.
Los CRE no son de presentacion exclusiva
del TEA. Se manifiestan también en muchos
otros trastornos del desarrollo, aunque se
estima que son mas frecuentes en el TEA.1!

El abordaje terapéutico de eleccion es psi-
coeducativo y esta basado en una variedad
de enfoques conductuales. Por ejemplo, la
técnica de Analisis Aplicado de Conducta,*?
conocida en la literatura inglesa como ABA
(Applied Behavioral Analysis), es una de
las mas prometedoras.
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Si bien la farmacologia, como se ha expli-
cado, es un tratamiento de ultimo recurso,
se calcula que hasta un 35% de los pacien-
tes reciben psicofarmacos.?

Los Unicos dos agentes aprobados por la
FDA, la agencia estadounidense regulado-
ra de medicamentos, para el tratamiento
del TEA y solo para el caso especifico de
agresion son aripiprazol y risperidona, dos
antipsicoticos de segunda generacion.

Para los comportamientos repetitivos y es-
tereotipados, las terapias conductuales son
el tratamiento de eleccion, pero en muchos
casos estos sintomas suelen ser resistentes
a dicho abordaje. Se recomienda iniciar un
tratamiento farmacoldgico cuando la severi-
dad de los CRE es suficiente como para in-
terferir con el desempefio educativo y social,
y hay riesgo de autolesion o dafio a terceros.

La falta de atencién e hiperactividad son
frecuentes en personas con TEA, los antip-
sicoticos risperidona y aripiprazol*#*% pro-
ducen reducciones de dicha hiperactividad.
También sufren disforia y ansiedad con fre-
cuencia, y trastornos del suefio.

1.5. Dureza emocional y
psicopatia

El concepto de psicopatia resulta de uti-
lidad para la prediccion de un patréon de
conducta antisocial severo, reincidente y
violento.

Los nifos con puntuaciones significati-
vamente altas en rasgos psicopaticos,
como los afectivo-interpersonales e im-
pulsivos-conductuales, muestran afos
mas tarde niveles altos de agresividad
y problemas de conducta, son adolescen-
tes con escasas habilidades de regulacion
emocional y de comunicacién, destacan en
dureza emocional, como nos sefialan pa-
dres y profesores, se unen a jovenes diso-
ciales, consumen alcohol y cannabis.

Los nifios con puntuaciones
significativamente altas en
rasgos psicopaticos muestran

afos mas tarde niveles altos
de agresividad y problemas
de conducta

Esta sociedad esta haciendo, esta fabrican-
do, nifios (no siempre menores, jovenes o
adolescentes), nifios muy duros emocio-
nalmente, nifos a los que la violencia les
produce placer, nifios que sienten y quie-
ren vivenciar la violencia en estado puro.

Hay una falta de responsabilizacion
y de valoracion de la gravedad de sus
conductas. Si es una violacién en grupo
aducen no se quejaba, yo creo que le gus-
té, o fue un juego. Si un linchamiento, la
respuesta es se lo merecia, se lo habia
buscado o no la pegué, sélo fui a verlo.

Muchos padres, los madas, argumentan,
justifican a sus hijos, minimizan sus con-
ductas, ejercen de erréneos abogados a
ultranza. Pero la violencia de jévenes pro-
lifera, y cada dia son mas y mas graves los
actos violentos de adolescentes y nifios.

Cuando la dureza emocional se propaga y
alcanza a los mas pequefios, estamos ante
una enfermedad social. Si valoramos el
problema como de personas individuales
y lo explicamos en ellas mismas, por sus
caracteristicas, genoma o configuraciéon
(el sustrato de las teorias lombrosianas
sigue vigente), estaremos equivocando el
diagnodstico y por tanto la posibilidad de
tratamiento. No hay nifios violentos por
naturaleza, de ser asi por mutaciones ge-
néticas nacerian con armas. La violencia
se aprende; una sociedad de adultos
violentos conforma unos descendientes
que también lo son.
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El fracaso en el aprendizaje prosocial hun-
de sus raices en la incorrecta o nula en-
sefianza. Niflos que cometen hechos de-
leznables no lo hacen por odio sino por
carencia de ajuste social, por estar huér-
fanos de valores, de criterios, por adolecer
de evolucidon moral. Hay nifios famélicos
que socialmente han padecido una die-
ta donde se les ha suministrado derecho
a exigir, a dictar, a ser individualistas, a
centrarse en sus intereses y se ha olvidado
de administrarles el derecho a ser condes-
cendientes y generosos, a saber esperar, a
aceptar frustraciones y diferir gratificacio-
nes, a ser tolerantes y solidarios, a pensar
en los otros, en el préjimo.

Para realizar un diagnostico fiable del jo-
ven que inicia un proceso delictivo y en
muchos casos violento, hemos de analizar
sus caracteristicas personales (cognitivas,
afectivo-emocionales y conductuales), asi
como las sociales (grupos de referencia,
de pertenencia, ambito escolar-formativo).
Todo ello junto al estudio de su historia
vivida, hechos significativos acontecidos
(internamientos, desaparicion de figuras
relevantes, accidentes, hospitalizaciones),
proceso delincuencial, fecha y etiologia
del inicio, evolucién, tipo de deterioro,
momento evolutivo, pautas indicadoras
(argot, utilizaciéon de armas, consumo de
drogas). Este diagnéstico ha de dar un
paso simultaneo a un prondstico, que nos
permita ya desde ese instante y durante la
propia exploracién iniciar un proceso tra-
tamental-terapéutico, el propio enfrenta-
miento con la realidad, la asuncién de res-
ponsabilidades, la autointrospeccion, etc.,
lo propician.

Se propone que los rasgos psicopaticos
infantiles sean objeto de inmediata e
intensa atencion clinica dada su gravisi-
ma incidencia en el curso del desarrollo,
habiendo de ajustarse las intervenciones a
sus particularidades conductuales, cogniti-
vas y psicosociales.

o

1.6. Suicidio

Segun UNICEF, casi 1.200 nifios y adolescen-
tes de 10 a 19 afios se quitan la vida cada
afno, es decir, se calcula que se pierden
tres vidas al dia por suicidio en Europa.

Reducir la pérdida de vidas por suicidio se
ha convertido en un objetivo fundamental
de la Salud Mental internacional.

Los suicidios han aumentado en los ulti-
mos afios entre los mas jovenes, y ello
podria interpretarse como un deterioro de
su salud. Su mayor frecuencia se da en
adolescentes mayores. Este dato tiene su
explicacion en que la prevalencia de psico-
patologias (depresion) y abuso de sustan-
cias es mas alta a partir de los 16 afios.
Se trata mayoritariamente de jovenes
de caracter impulsivo y agresivo, con
depresion, ansiedad u otro tipo de psi-
copatologia, que, ademas, abusan del
alcohol u otras drogas.¢

Hay sitios en Internet que apoyan el suici-
dio: Internet facilita para que las personas
con desérdenes emocionales se pongan en
contacto, lo cual puede provocar hechos
lamentables.
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También se puede interpretar el suicidio
como una salida, una forma de solucio-
nar las dificultades, aunque no siempre
sea la mas honrosa. La depresidén, acom-
pafiada de una profunda desesperanza, y
el trastorno bipolar estan presentes en, al
menos, el 80% de los suicidios.® El tras-
torno bipolar, trastorno depresivo mayor
y las conductas adictivas mixtas, son los
cuadros psiquiatricos con mayor riesgo de
conducta suicida.t?

Los trastornos adictivos, como el alcoho-
lismo, la dependencia de otras drogas y el
juego patoldgico, sobre todo en las fases
avanzadas y cuando hay una alta impulsi-
vidad de por medio, constituyen un factor
de riesgo alto para el suicidio. 16

La conducta suicida se puede manifestar
de diferentes maneras. A un nivel conduc-
tual, la conducta suicida puede mostrar di-
ferentes caras: el suicidio consumado, el
suicidio frustrado, las tentativas de suicidio
o parasuicidios y los equivalentes suicidas.

Habitualmente el suicidio en la adolescen-
cia no es en si un proceso psicopatolégico,
sino una conducta voluntaria y con plena
conciencia del sujeto. La conducta suicida
es un continuo que se origina en la idea-
cion, la amenaza, las posibles tentativas y
puede finalizar con el suicidio consumado.

Las sefiales que preceden a estos suicidios
pueden ser familiares (estructura alterada
familiar, antecedentes familiares...); cul-
turales (percepcién de ser rechazado por
miembros de la nueva cultura, incapacidad
para adaptarse...); generales (abuso de
sustancias, depresion, pérdidas recientes,
ser gay o lesbiana o transexual...).

El intento de suicidio debe considerarse
como muestra de una alteracion y signo de
una necesaria y urgente ayuda psicoldgi-
ca. El diagnostico precoz a través de la en-
trevista clinica, depende de una adecuada

o

valoracion de todos los factores de riesgo
y es una de las mejores medidas para in-
tentar prevenir el acto suicida.'® La pre-
vencion de estas dramaticas conductas,
pasa por la Salud Mental, fortaleciendo
el bienestar psicologico de los nifios,
desarrollando sus competencias persona-
les, de auto-estima/valia/eficacia, con ca-
pacidad para aceptar frustraciones y obte-
ner equilibradamente y con calma lo mejor
que este mundo puede ofrecer.

1.7. Violencia filio-
parental

Pertenece al ambito mas intimo y privado
de las vidas de las personas que se ven
afectadas por la misma, por lo que la de-
teccion, el estudio, la correcta dimensiona-
lizacién y la atencion, son y han sido enor-
memente dificultosas.

Antes de llegar a la agresion fisica, mu-
chos padres soportan vejaciones, in-
sultos, gritos, chantajes emocionales,
amenazas. Algunos jovenes emplean los
métodos mas retorcidos que se nos pue-
dan ocurrir para hacer chantaje psicoldgico
a unos padres facilmente manipulables.

Que exista abuso, imposicion,
no quiere decir que no se

quiera querer, sino que se ha
perdido el respeto

Sépase que los jovenes agresores, tam-
bién sufren y ocasionalmente se deprimen
y muestran profunda angustia vital. Que
exista abuso, imposicién, no quiere de-
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cir que no se quiera querer, sino que se
ha perdido el respeto. Estamos ante lo
que podriamos denominar una patologia
del amor.

El origen de esta violencia es multicau-
sal, influyen las caracteristicas del menor,
pero no menos las relacionales ya sean
familiares o ambientales. Nos encontra-
mos con muchos padres indulgentes,
educados, de clase media y alta, resul-
ta significativo el nimero que se dedica
a profesiones de cuidado y ayuda como
médicos. Se detecta alto grado de sobre-
proteccidn, son permisivos, pero mayori-
tariamente no son patéticamente débiles,
muchos son tiernos, simpaticos, amables
como nos confirman los hermanos de los
hijos agresores.

Lo que en gran medida da respuestas a las
conductas abusivas de estos jovenes es
que son comportamientos adquiridos des-
de la mas tierna edad que les han permiti-
do obtener sus demandas, convirtiéndose
en reforzantes, hasta el punto de que, en
ocasiones, la prioridad debe ser proteger a
sus hermanos y a los progenitores.

Hay quien busca imponerse desde la vio-
lencia deliberadamente, no desea auto-
controlarse, le va bien de esta forma, pues
alcanza sus objetivos. Las autoagresio-
nes, las fugas, el ir con gente de ries-
go, adoptar ciertas conductas, se utiliza
como chantaje para vencer resisten-
cias.

Algunos jévenes han sufrido acoso escolar
en el colegio. En estos casos, la violencia
filio-parental (VFP) se explica desde la ne-
cesidad del menor de resarcirse de las hu-
millaciones y el dolor que experimenta en
la escuela, es una compensacion por los
sentimientos de debilidad e ira que sienten
en sus conflictos con iguales y descargan
todo en quien saben no le va a devolver la
violencia.

g

También apreciamos que un porcentaje
de agresores son adoptados, observando
caracteristicas que les son propias, como
problemas de vinculacién (por exceso y
por defecto), una mayor dificultad en el
logro de identidad al preguntarse por sus
familias de origen, una mayor sensacion
de culpabilidad al atribuir tanto los padres
como ellos a factores genéticos sus pro-
blemas conductuales, sentimiento de so-
ledad, miedo al abandono (en algun caso
continuo), padres que manifiestan sentirse
defraudados en su proceso de paternidad.
El trastorno obsesivo compulsivo induce a
controlar a quienes le rodean y potencian
la actitud de desafio y abuso. El trastorno
limite de la personalidad, el oposicionis-
ta también son propiciadores, como el de
TDAH (aunque a nosotros este mayorita-
riamente no se nos confirma). El sindro-
me de Asperger y dado que conlleva una
empatia limitada, alto grado de tozudez,
comportamiento egocéntrico e inmaduro
también puede coadyuvar a buscar el con-
trol de quienes le rodean.

Aqui no hay cabida para la negociacion,
sino para la reparacion, la instauracion de
la justicia relacional. Resulta imprescindi-
ble el reconocimiento del dafio consciente
o inconsciente infligido.
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La violencia intencional percibida como in-
justa y padecida de forma cotidiana en lo
que tendria que ser un hogar, genera al inicio
perturbacion, que posteriormente da paso a
indignacion, confrontacion, o indefension.

Esta denominada patologia del amor,
este tsunami relacional, demanda una
mayor implicacion de los organismos de
Salud Mental y no solo de Justicia, asi
como su inclusién en los seguros médicos.

El origen de esta violencia
es multicausal, influyen
las caracteristicas del

menor, pero no menos
las relacionales ya sean
familiares o ambientales

1.8. Violencia de género

La violencia de género es estructural, sus
raices estan extendidas por todo el mundo,
desde una concepcidén del poder del varén
patriarcal.

Es instrumental, busca imponer, dominar.
Muy alejada de la producida por un trastor-
no mental transitorio; es un proceso, que
cual tela de arafia, atrapa, sin ser cons-
ciente. Nace de una equivoca educacion
a la nifia para el ta, para el otro; y por el
contrario, al nifio para si mismo.

Se compone de actos de violencia, ya sea
psicoldgica, fisica o sexual, y se manifiesta
en los planos emocional, sexual, interper-
sonal, familiar, laboral, econdmico, cultural
y social.

La Macroencuesta de violencia contra la mu-
jer de 2019 indica que el 57,3% de las muje-
res mayores de 16 afos han sufrido violencia
por el hecho de ser mujeres a lo largo de

30|

su vida. Y si hablamos de mujeres joévenes
de entre 16 y 24 afios la cifra se dispara al
71,2%. Desde 2013 hasta marzo de 2022
han sido asesinadas 1.133 mujeres.®

La relacion que se establece no es de su-
jeto a sujeto, sino de sujeto a objeto. El
agresor de género suele ser un dictador
que impone (o0 que quiere imponer) su vo-
luntad. Hay varones que desean imponer-
se a sus mujeres y tenerlas subordinadas.
Se confunde mucho el amor con el que-
rer, inclusive el amor con su anténimo
poseer.

La violencia de género

se compone de actos de
violencia, ya sea psicologica,
fisica o sexual

Hoy exploramos a jovenes, que entienden
el amor como necesariamente bidireccio-
nal, es decir, si yo quiero a alguien, ese
alguien me tiene que querer. O aun mas,
si yo diera la vida por alguien ese alguien
deberia corresponderme, o de otra forma,
su vida no tiene valor. La idea del amor
romantico subyace en las expresiones é/
cambiara, algun dia todo sera distinto y
seremos una pareja feliz.

Los maltratadores suelen ser impulsivos,
muy celosos, inseguros y con personali-
dad sadica (gustando de humillar, hacer
sufrir, aterrorizar), paranoides y narcisis-
tas. Crean relaciones seudo-fantasticas
de competencia, controlando e impidiendo
los intercambios relacionales de la pareja.
Suelen tener una imagen negativa de si
mismos, buscan con la violencia compen-
sar y sentirse omnipotentes.
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Las nuevas tecnologias, nos descubren
una supervision continuada que en mu-
chas ocasiones es confundida por la victi-
ma como gesto de amor, como preocupa-
cion. El 33% de nuestros jovenes estiman
que los celos son una prueba inequivoca de
amor, no concluyen que de amor propio.

La violencia de género en adolescentes y
jovenes se inicia con un patréon de abuso
verbal, que da paso al psicoldgico y ocasio-
nalmente al econdmico, sexual y/o fisico.

Nuestros jovenes estan convencidos de
que la violencia de género es un grave
problema, pero de adultos. Afiadamos
a lo antedicho la peligrosa moda de com-
partir la intimidad, también en la red, in-
timidad a veces relacional explicita en las
palabras, en las imagenes. Deberiamos
educar a los niflos para que preserven su
intimidad en la red.

Los niflos y adolescentes pueden ser uti-
lizados como instrumentos de violencia, y
de hecho y de manera bastarda, lo son.
La violencia de género es un problema
de Salud Publica, que se debe abordar
desde la educacién temprana y también
desde la politica.

El 33% de nuestros jovenes
estiman que los celos son una

prueba inequivoca de amor

Las acciones preventivas no han de que-
darse solo en acciones de proteccidén, sino
incentivar el empoderamiento y autonomia
de las mujeres para que puedan sentir y
transmitir que son plenamente duefas de
sus decisiones.

El antidoto contra el ancestral patriarcado
se llama educacion real en igualdad. Es
fundamental dotar a los nifios de capaci-
dad de critica, desarrollando su identidad
para no asumir y repetir todo lo que el
ejemplo y el modelaje le trasmiten.

1.9. Sectas

Son un grupo hermético que se asienta
en una estructura piramidal, liderado por
un guru carismatico que inocula fanatismo
irracional, manipulando desde una falsa
espiritualizaciéon. Es innegable su peligro-
sidad, en muchos casos delictiva.

Las sectas son un importante tema social,
que nos afecta a todos. Un buen numero
de personas mueren, enferman, quedan
discapacitadas o se desarrollan indebida-
mente como personas, a consecuencia de
estar envueltos con sectas religiosas en el
dia de hoy.?°

Segun nos indica J. M. Cuevas (2016),2!
estos grupos pueden adoptar diferentes
formas (a veces el mismo grupo adopta
varias formas a la vez), simulando ser or-
ganizaciones saludables y normalizadas:
asociaciones culturales, religiosas, centros
de terapias alternativas o de crecimiento
personal, de yoga, deportivos, grupos eco-
logistas, franquicias comerciales, etc.

Actualmente, nos encontramos con una
auténtica eclosion de mil y una formas, de
variantes de sectarismo, manipulacién psi-
coldgica y persuasion coercitiva, por par-
te de grupos e iniciativas personales via
webs, Redes Sociales y canales de videos
como YouTube y Vimeo, etc. 2223

El desconcierto al que se ven sometidos
parte de los adolescentes carentes de refe-
rentes de socializacion, y la busqueda que
estos realizan de modelos alternativos,
hace que se vean en ocasiones atrapados
por sectas. 24
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La adolescencia como etapa caracteriza-
da por la ruptura de los lazos primarios
en la busqueda de la construccion de la
propia identidad, se encuentra en plena
dispersion, resultando una presa facil
para los encantadores de almas, siguien-
do el simil de los encantadores de serpien-
tes.?4

Hay adolescentes violentos que buscan una
causa donde poder vomitar su nausea. El
canto de sirena llega desde la zona calien-
te, el foco de guerra. El Daesh busca atraer
jovenes, ya lo ha conseguido en Ceuta, en
Melilla, en Cataluia. Reclutan muyahidines
y mujeres para enviar al califato.

Estudian sus puntos débiles para una me-
jor captacion, que hacen a través de las re-
des sociales, creando grupos de WhatsApp,
Telegram o Facebook. Las chicas jévenes
pasan a ser esclavas sexuales en una po-
ligamia donde estan mal vistos los celos.

La presion del grupo, el sentimiento com-
prometido de hermanos: sentimientos de

inclusién por pertenencia, conviccién de
gue no hay vuelta atras y obediencia de-
bida. Afiddase excitacidén, anticipacion, la
efimera fama, el reconocimiento solidario
del otro, la llamada de los videos violentos
en la red, de las noticias de los medios. Si,
efecto llamada.

La proteccion de estos adolescentes y
joévenes, no debe limitarse solamente a
la defensa y el cuidado fisico y psicoldgi-
co, esto debe de ser el minimo, sino que
debe aspirar a formar a alumnos felices,
criticos, auténomos vy, sobre todo, libres.
Esta es sin duda la primera clave y la pri-
mera herramienta de defensa que la es-
cuela puede regalar a sus alumnos frente
a estas manipulaciones: educar para la
libertad.?4

Precisamos generar un discurso coheren-
te, basado en nuestros valores y virtudes,
transmitiéndolo de forma pedagdgica por
los mismos medios en los que propaga el
contagio. Necesitamos anticuerpos psicolo-
gicos, socioldgicos, antropoldgicos.

2. PREVENCION DE LA SALUD MENTAL

INFANTO-JUVENIL

La OMS ha puesto de relieve el papel clave
que desempefa -y debe desempefiar- la
Psicologia, instando a estudiar las nuevas
necesidades que estan surgiendo en todos
los sectores y a garantizar que el apoyo
psicolégico esté disponible como parte de
los servicios esenciales.

En Espafia concretamente, se ha ido de-
tectando una mayor necesidad de atencion
psicoldgica especializada en diversos sec-
tores. Se viene poniendo de manifiesto la
relevancia de crear nuevas especialidades
sanitarias de la Psicologia en pro de la me-
jora de la calidad asistencial en el contexto
actual. En un Real Decreto tales como Es-

pecialista en Psicologia Clinica Infanto-Ju-
venil, Especialista en Neuropsicologia
Clinica, entre otras muchas, que compar-
tiesen un tronco comun de dos afos junto
con la actual Especialidad de Psicologia Cli-
nica. Existe una mayor necesidad de for-
macion especializada en diversos campos
tales como la Psicologia Clinica Infanto-Ju-
venil,25:26

Deben priorizarse los tratamientos psi-
coloégicos en todos los casos en los que
se recomienda, debiéndose restringir el
uso de medicamentos a los casos estric-
tamente necesarios para evitar una me-
dicalizacion de los problemas y alteracio-
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nes psicoldgicas reactivas a circunstancias
estresantes o traumatizantes. Ademas, no
es recomendable el uso indiscriminado y
continuado de psicofarmacos durante lar-
gos periodos ya que algunos, como los
tranquilizantes, tienen efectos secundarios
importantes y crean adiccion.

Deben priorizarse los
tratamientos psicoldgicos
en todos los casos en

los que se recomienda,

debiéndose restringir el uso
de medicamentos a los casos
estrictamente necesarios

Por su parte Save The Children, en su in-
forme Crecer Saludable(mente). Un anali-
sis sobre la Salud Mental y el suicidio en la
infancia y la adolescencia (2021), propo-
ne la formacion del personal sanitario en
deteccion temprana de comportamientos
suicidas. También propone la puesta en
marcha de un teléfono de atencion a la
salud mental, exclusivo para la infancia y
la adolescencia.
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CAPITULO

EL MENOR EN CUIDADOS

PALIATIVOS ONCOLOGICOS

Dr. ifiigo de Noriega Echevarria
Maéaster Universitario en Cuidados Paliativos
Pediatricos (UNIR). CS Mejorada del Campo

Dra. Blanca Herrero Velasco

Servicio de Hematologia y Oncologia pediatrica del
Hospital Infantil Universitario del Nifio Jesus, Madrid.

Dr. Ricardo Martino Alba

Jefe de seccion, Unidad de Atencidn integral paliativa pediatrica
del Hospital Infantil Universitario del Nifio Jesus, Madrid

1. DEFINICION DE CUIDADOS PALIATIVOS

PEDIATRICOS

En las ultimas décadas el desarrollo de
nuevos tratamientos y tecnologias mé-
dicas han cambiado el pronéstico vital
de enfermedades pediatricas que antes
eran consideradas irremediablemente leta-
les. En algunos casos, esto ha llevado a
contar con opciones curativas. Sin embar-
go, en otros casos el aumento de la espe-
ranza de vida del paciente puede acompa-
farse de la convivencia con una importante
morbilidad asociada y, en un pequefio nu-

mero de nifos, la posibilidad de que se
produzca el fallecimiento va a seguir exis-
tiendo.! Para dar respuesta a sus necesida-
des integrales y la de sus familias, surgen
los Cuidados Paliativos Pediatricos.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
define los Cuidados Paliativos Pediatricos
como: la atencidn total y activa del cuerpo
del nifio, su mente y espiritu (...) también
implican dar apoyo a su familia.? Sefala
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ademas que deben empezar en el momen-
to del diagnédstico de la enfermedad y de-
ben proveerse en el entorno en el que el
paciente lo necesite.

Distintas definiciones posteriores como
el documento de Estandares Europeos de
Cuidados Paliativos Pediatricos (documen-
to IMPACCT), auspiciado por la Asociacion
Europea de Cuidados Paliativos Pediatricos
(EAPC), han recogido estos conceptos, en-
tendiendo las especificidades propias de
los pacientes pediatricos.® Todas estas de-
finiciones destacan la importancia de rea-

lizar un abordaje holistico del paciente,
tratando no soélo la esfera fisica de la
enfermedad, sino también las esferas
psicolégicas, sociales y espirituales.

El desarrollo de nuevos
tratamientos y tecnologias

médicas han cambiado
el pronéstico vital de
enfermedades pediatricas

2. ESPECIFICIDAD DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

Si bien los principios de los Cuidados Palia-
tivos Pediatricos son equivalentes a los que
se proporcionan a la poblacion adulta, las
singularidades de la poblacién pediatrica ha-
cen que presenten una serie de diferencias y
matices que se deben tener en cuenta:

e El nimero de nifios con necesidades
paliativas, en comparacion al nimero
de adultos, es escaso.

e Los nifios con enfermedades paliativas
presentan un gran numero de enfer-
medades diferentes, con trayectorias
variadas.

El nifio esta en continuo
desarrollo fisico y
psicolégico. Este desarrollo
se vera afectado por

la presencia de una
enfermedad grave

Muchos de los pacientes presentan en-
fermedades raras, con cursos clinicos
impredecibles en afectacién y evolu-
ciéon temporal.

® La escasa disponibilidad de farmacos
que existe en Pediatria con respecto a
la poblacién adulta también afecta a la
atencion paliativa.

e FEl nifio estd en continuo desarrollo fi-
sico y psicolégico. Este desarrollo se
vera afectado por la presencia de
una enfermedad grave y la posibili-
dad de fallecimiento.

e La familia presenta un alto grado de
implicacion al ejercer de cuidadores
principales y representantes legales del
menor en muchos escenarios.

El grado de implicacién emocional con
los niflos también suele ser mayor por
parte de los profesionales y de la socie-
dad en general.

La enfermedad del nifio afecta de ma-
nera distinta al ambito social del pro-
pio paciente y sus cuidadores, espe-
cialmente ante enfermedades de curso
prolongado.
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3. EPIDEMIOLOGIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

A nivel mundial, existen grandes diferen-
cias entre el perfil de paciente con necesi-
dades paliativas. En Espafia, se estima que
existen en torno a 11.000-15.000 pacien-
tes menores de 20 afios con necesidades
paliativas.® De los fallecimientos acaecidos
en esta franja de edad, el 50% se produ-

cen por causas clasificadas como previsi-
bles. Por otro lado, la mitad de fallecimien-
tos en nuestro pais se producen durante
el primer afio de vida en relacién con mal-
formaciones congénitas o complicaciones
perinatales.

4. CANCER PEDIATRICO Y NECESIDAD DE LA

ATENCION PALIATIVA

El cancer en nifios, adolescentes y adultos
jovenes es una enfermedad menos fre-
cuente que en pacientes adultos. Cuenta
con una gran carga emocional para los
pacientes y su entorno, profesionales
que los atienden y sociedad en gene-
ral. El prondstico del cédncer pediatrico ha
mejorado sustancialmente en las ultimas
décadas, como se constata en los datos
del ultimo informe disponible del Regis-
tro Nacional de Tumores Infantiles de
Espafia,® situandose la supervivencia a 5
afos de los ultimos datos disponibles en
un 80%. Esto quiere decir, no obstante,
que un 20% de los pacientes pediatri-
cos diagnosticados de cancer fallecieron.
La supervivencia es desigual segin
el tipo de cancer, situandose proxima
al 100% para algunos tipos de tumores
(retinoblastoma, linfoma de Hodgkin...),

mientras que otros tumores presentan
supervivencias inferiores al 70% (glioma
difuso de protuberancia, meduloblastoma,
tumores 06seos...).

Se estima que en nuestro entorno los pa-
cientes con cancer suponen un 30% de
los pacientes que atienden Unidades de
Cuidados Paliativos Pediatricos. Su segui-
miento parece ser mas recortado en el
tiempo comparado con otros grupos de pa-
cientes atendidos por estas unidades (pa-
ralisis cerebral infantil, sindromes polimal-
formativos...), con tiempos de seguimiento
de en torno a semanas-meses.® A pesar
de ello, constituyen un grupo importan-
te por el impacto social y emocional y
la gran cantidad de problemas clinicos
que presentan segiin se aproxima el fi-
nal de la vida.

Constituyen un grupo importante por el impacto social y

emocional y la gran cantidad de problemas clinicos que presentan
segln se aproxima el final de la vida

VOLVER AL INDICE



5. PACIENTES TRIBUTARIOS DE CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

La clasificacion mas empleada a nivel in-
ternacional en los pacientes pediatricos con
necesidades paliativos es la elaborada por
la ACT (Asociacion de Padres de Nifios con
Enfermedad Terminal).? Esta clasificacion,
busca agrupar a los pacientes no por
su diagnostico sino por su trayectoria.

Sobre esta clasificacion, en Espana, Ricar-
do Martino propuso una revision (Tabla 1)
afiadiendo tanto a los pacientes previa-
mente sanos con situaciones agudas ame-
nazantes para la vida como a un grupo
neonatal propio por sus particularidades
inherentes.

Tabla 1. Clasificacion de pacientes de Cuidados Paliativos Pediatricos segun R. Martino

Definicion

‘ Ejemplos

Caracteristica
principal

Enfermedad que limita la vida en la que un trata- | Cancer Curacion posible
miento curativo es posible pero puede fallar.

Situacién amenazante para la vida de forma agu- | Sepsis Muerte es

da en paciente previamente sano posible

Enfermedades en las cuales hay una fase pro-
longada de tratamientos intensivos que pueden
prolongar la vida y permiten actividades norma-
les del nifo, pero la muerte prematura es posible

Fibrosis quistica

Distrofia Muscular
Duchenne

Fase de norma-
lidad posterior
al diagndstico

Enfermedades progresivas sin posibilidades de
tratamiento curativo en las que el tratamiento es
exclusivamente paliativo

Mucopolisacari-
dosis

Implacable

Evolucién usual
en afios

Enfermedades progresivas sin posibilidades de
tratamiento curativo en las que el tratamiento es
exclusivamente paliativo

Atrofia Muscular
Espinal 1

Cancer metasta-
sico

Implacable

Evolucion usual
en meses

Situaciones no progresivas con alteraciones
neuroldgicas severas las cuales pueden causar
mayor susceptibilidad a complicaciones del esta-
do de salud,

Paralisis cerebral
infantil grave

Sindromes poli-
malformativos

Impredecible

Condicién limitante de la vida diagnosticada
prenatalmente

Trisomias

Anencefalia

Cuidados Palia-
tivos durante
el embarazo

Condicién amenazante o limitante diagnosticada
tras el nacimiento

Prematuridad
extrema

Diagnostico
no esperado.
Incertidumbre
prondstica
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De acuerdo con esta clasificacién, los pa-
cientes con cancer quedarian encuadra-
dos fundamentalmente en dos grupos:
la y 3b. En este ultimo grupo (pacientes
con cancer incurable) el abordaje paliativo
deberia ser mas importante, especialmen-
te el caso de los pacientes con canceres
incurables/con poca probabilidad de cura-
cion al diagnéstico (glioma difuso de pro-
tuberancia, tumor sélido metastasico...)
dado que en ellos el abordaje paliativo
especifico deberia iniciarse desde el mo-
mento del diagndstico.

La existencia de una enfermedad incura-
ble y amenazante para la vida indica la
necesidad de prestar atencion paliativa,
existiendo distintos niveles desde los que
se debe atender al paciente. El documento
de Criterios de Atencion en Cuidados Palia-
tivos Pediatricos del Ministerio de Sanidad
planted tres niveles de atencién:#

e Primer nivel: también denominado
enfoque paliativo. Consiste en aceptar
la posibilidad de fallecimiento como
acontecimiento vital, sin privar al pa-
ciente de lo que sea bueno para él.
Debe ser proporcionado por todos los
profesionales que atienden a estos pa-
cientes.

e Segundo nivel: abordado en aquellas
especialidades en las que la muerte sea
un hecho relativamente frecuente (Cui-
dados Intensivos Pediatricos y Neonata-

les, Oncologia, Neurologia...). Suele apli-
carse a aquellos pacientes con un nivel
de complejidad mayor a los previos.

o Tercer nivel: o Atencién Paliativa pe-
diatrica especializada. Proporcionada a
aquellos pacientes en los que la com-
plejidad clinica, personal, familiar o so-
cial lo requiera.

La existencia de una
enfermedad incurable y
amenazante para la vida
indica la necesidad de prestar
atencion paliativa

No existe consenso sobre el punto en el
que los pacientes pasan a requerir Aten-
cion Paliativa especifica. En Espaifia, se
utiliza la identificacion del punto de in-
flexion, como momento que marca esta
necesidad (Figura 1).” Se denomina asi
al periodo de tiempo en la vida del pa-
ciente en el que se identifica un cambio
de tendencia en la trayectoria clinica de
su enfermedad, manifestado como una
aceleracion en el empeoramiento clinico,
disminucion de los intervalos libres de sin-
tomas, incremento de los ingresos hospi-
talarios, ausencia de respuesta a la esca-
lada de tratamientos o recaida repetida de
su proceso basal.

Figura 1. Punto de Inflexiéon; ADM: adecuacién dinamica de medidas

Evolucion de la enfermedad

Terminalidad
Condiciones de irreversibilidad

Agonia
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En el caso de los pacientes con cancer,
el paso del punto de inflexidon suele venir
marcado por un acontecimiento habitual-
mente identificable: recaida, diagnodstico
de progresion, falta de respuesta al trata-
miento en una evaluacion... En la literatu-
ra existe referencia a varios puntos gatillo
que indicarian la necesidad de contar con
la valoracién de un equipo especifico.® Re-
conocer el punto de inflexion permite
aceptar que el paciente se encuentra
en una nueva fase de su enfermedad
y su vida, en la que se debe realizar
una adecuacion dinamica de medidas,
replanteando los objetivos terapéuticos.

A pesar de contar con estas recomendacio-
nes, parecen existir distintas barreras en
el acceso a la atencidn paliativa pediatrica
por parte de los pacientes con cancer que
se han clasificado en cuatro puntos:®1°

e Barreras politicas y de planificacion:
presencia a nivel geografico de es-
tructuras suficientes para prestar una
atencion adecuada.

e Barreras organizativas del sistema:
necesidad de asignacién de fondos y
recursos suficientes en el centro sani-
tario donde se ubica el recurso.

=

Reconocer el punto de
inflexion permite aceptar
que el paciente se encuentra
en una nueva fase de su
enfermedad y su vida, en

la que se debe realizar una
adecuacion dinamica de
medidas

e Barreras intraorganizacionales: de
coordinacion de los recursos de aten-
cion paliativa con otros recursos de
atenciéon sanitaria. Destaca la necesi-
dad de contar en muchos escenarios
con una derivacion o recomendacion
por parte del oncélogo pediatrico res-
ponsable para iniciar la atencion palia-
tiva.

e Barreras individuales: tanto por par-
te de profesionales como de pacientes
y sus familias. Frecuentemente se asi-
mila la atencién paliativa a los cuida-
dos al final de la vida, impidiendo que
se produzca una derivacion precoz.!

De cara a reconocer y afrontar estas ba-
rreras, se han planteado distintos modelos
organizativos de atencién en funcion de los
tipos de recursos paliativos y su relacion
con la instituciéon en la que participan.?
Para una planificacion adecuada de la aten-
cién deben considerarse los siguientes as-
pectos: a) Posibilidad de realizar atencion
en el hospital con/sin camas propias b) Po-
sibilidad de contar con atencién en domici-
lio y si ésta se puede proveer con apoyo 24
horas al dia, 365 dias al afio ¢) Existencia
de una cultura paliativa que vaya mas alla
del propio servicio de atencion paliativa.
Aunque estos aspectos aparecen dentro
de los estandares internacionales, su gra-
do de implantacién es desigual.?
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6. ORGANIZACION DE LA ATENCION PALIATIVA

El equipo interdisciplinar

Para atender las necesidades integrales del
paciente y su familia, los estandares euro-
peos reconocen que el equipo basico interdis-
ciplinar debe estar compuesto como minimo
por profesionales de medicina, enfermeria,
psicologia y trabajo social. Ademas, otros
profesionales como fisioterapeutas, farma-
céuticos o acompafantes espirituales pue-
den participar en el proceso de atencion.

Se habla de equipo interdisciplinar y no
multidisciplinar, porque se busca no sola-
mente incorporar a distintas profesiones y
que cada uno realice su funcion, sino tam-
bién que estos profesionales confluyan,
interaccionen y se complementen. Si la
enfermedad tiene un componente social,
no se puede tratar o medir sus repercusio-
nes desde el punto vista clinico solamente.

Se busca que estos
profesionales confluyan,

interaccionen y se
complementen

7. TOMA DE DECISIONES

El concepto de mejor interés del paciente
surge ante la dificultad de poder incorpo-
rar al menor en la toma de decisiones, al
no ser siempre competente. Actuar en el
mejor interés del paciente implica tener
un conocimiento preciso de su situacion
clinica dentro de su mundo de vinculos
y valores. En este sentido, la familia suele

4|

La atencion en domicilio

Los Cuidados Paliativos deben propor-
cionarse donde el paciente los necesite,
siendo el lugar preferente de atencion
en Pediatria el domicilio del propio pa-
ciente.? Mantener el domicilio del paciente
como el centro de atencion le permite tan-
to a él como a la familia ser atendidos en
un entorno seguro y conocido en el que es
mas facil preservar espacios de privacidad
y el contacto con su mundo de vinculos y
valores.

Sin embargo, la atencion a domicilio debe
realizarse siempre bajo unas garantias de
cuidados que tengan en cuenta las nece-
sidades de cada paciente. Debe realizarse
una planificacion que incluya todas aque-
llas medidas terapéuticas que el paciente
necesite en ese momento y las que pueda
necesitar en caso de urgencias. Dentro del
equipo, trabajo social y enfermeria juegan
un papel crucial al valorar la adecuacion
del domicilio a las necesidades de cuida-
dos y al instruir a los padres en el mane-
jo de nuevos tratamientos y dispositivos
médicos.

ser quién mejor conoce al paciente, pero
no hay que olvidar que, aunque siempre
actien queriendo lo mejor para él (bene-
volencia), no siempre tienen que hacerlo
en su mejor interés (beneficencia).

Una vez fijado el mejor interés del pacien-
te, se deben acordar objetivos terapéuti-
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cos que se plasmen en medidas concretas.
En ocasiones este planteamiento se hace
a la inversa y se inicia la valoracién de un
conflicto ético desde la adecuacion de la
medida concreta, no enfocandolo desde la
perspectiva de necesidades integrales del
paciente. A la hora de abordar la adecua-
ciéon de medidas hay que considerar varios
aspectos:

e Se debe resolver el dilema clinico antes
del dilema ético, planteando todos los
cursos clinicos de accién posibles asi
COMO SuUs consecuencias previsibles.

e En atencién paliativa el bien superior
del paciente debe incorporar los aspec-
tos psicoldgicos, sociales y espirituales
del paciente.

® En caso de incertidumbre no se debe
buscar la decisidon acertada o fallida,
sino aquella decisién prudente que
pueda ser reevaluada en la evolu-
cién.

Actuar en el mejor interés
del paciente implica tener un
conocimiento preciso de su

situacion clinica dentro de su
mundo de vinculos y valores

El menor maduro

A pesar de lo dicho anteriormente, en la
medida de lo posible es necesario incor-
porar al paciente menor en el proce-
so de toma de decisiones. Para ello es
importante valorar la competencia no
como una capacidad total, sino den-
tro del contexto de una decisién con-
creta. Un paciente de 5 afios puede no
tener la capacidad de decidir si recibe una

tercera linea de tratamiento para su can-
cer, pero si como para elegir la presenta-
cion entre suspension o comprimidos de
un mismo medicamento. Como criterios
para valorar la competencia, se han pro-
puesto los principios de intencionalidad,
conocimiento suficiente, falta de coercidn
y autenticidad. Es labor de los sanitarios
que atienden a lo largo de su vida a es-
tos pacientes el favorecer que de manera
progresiva ejerzan su autonomia para en-
frentarse posteriormente a decisiones de
mayor complejidad.1314

En la medida de lo posible
es necesario incorporar
al paciente menor en

el proceso de toma de
decisiones

Desde un punto de vista legal, la Ley
41/2002 reguladora de la autonomia del
paciente establece que el titular de la in-
formacion es el propio paciente. De acuer-
do con esta misma ley, en el proceso de
consentimiento informado no cabe el con-
sentimiento por representacién en mayo-
res de 16 afios o menores emancipados
salvo en contadas excepciones (riesgo gra-
ve para su salud, participacion en ensayos
clinicos o salud reproductiva). En el resto
de pacientes menores, el consentimiento
por representacion se prestara en el caso
de que, a juicio de su médico responsable,
el paciente no sea competente para tomar
esa decision. Nétese, que la propia ley se-
fala que esta se debe aplicar a decisiones
concretas y no como criterio global a un
paciente.
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8. PROBLEMAS FRECUENTES EN LOS PACIENTES
CON CANCER EN ATENCION PALIATIVA

Los nifios con cancer presentan una afec-
tacion importante en todas las esferas
de su vida a causa de su enfermedad. La
interaccion de la enfermedad con los dis-
tintos tratamientos que reciben (quimiote-
rapia, cirugia, radioterapia...) produce dafo
fisico. Ademas, suelen requerir periodos
largos de ingreso que corta con su vida
habitual, lo cual a su vez afecta a las esfe-
ras psicoldgicas y sociales. A ello hay que
sumar, el sufrimiento emocional inherente
a padecer una enfermedad grave para el
nifo y su familia.

Como se ha comentado anteriormente, a
pesar de que distintas organizaciones in-
ternacionales recomiendan un abordaje
precoz de las necesidades paliativas, la
valoracion por equipos especificos de los
pacientes con cancer suele ocurrir tarde en
la evolucion de la enfermedad.t® Esto hace
gue la atencion se cifia a periodos cortos
de tiempo cercanos al final de vida, en la
que los problemas en todas las esferas se
incrementan en intensidad y frecuencia.
A continuacién repasamos algunos de los
problemas mdas importantes que presentan
estos pacientes.

Los niflos con cancer
presentan una afectacion
importante en todas las

esferas de su vida a causa
de su enfermedad

8.1. Problemas fisicos:
manejo sintomatico y
problemas frecuentes
en pacientes con cancer

La progresién del cancer hace que los sin-
tomas y repercusiones fisicas de la enfer-
medad empeoren.6-18 Algunos de los pro-
blemas fisicos que presentan los pacientes
con distintos tipos de tumores son:

e Pacientes con tumores soélidos:
por el propio tumor pueden presentar
dolores de distintos tipos (nocicep-
tivo, neuropatico, 06seo...). Especial-
mente alta es la frecuencia de dolor
neuropatico o mixto, que algunos es-
tudios sitian en mas del 35% de los
pacientes.?® La localizacion del tumor
primario o la presencia de metastasis
pueden determinar otro tipo de com-
plicaciones: fracturas patoldgicas,
alteraciones digestivas en tumores
abdominales, cefalea, sindrome de
compresiéon medular... El prondstico
de los pacientes con tumores muscu-
loesqueléticos, en especial de los pa-
cientes con tumores éseos, suele venir
marcado por la presencia de metasta-
sis pulmonares y el subsiguiente desa-
rrollo de insuficiencia respiratoria.

e Pacientes con tumores del siste-
ma nervioso central: suelen pre-
sentar distinto grado de afectacion
neuroldégica grave y progresiva. La
afectacion neuroldgica da lugar a la
presencia de multiples problemas con
importante morbilidad, en algunos ca-
sos presentes desde periodos iniciales
de la enfermedad: epilepsia, alteracio-
nes motoras, disfagia, dolor por alte-
racion neuroldgica primaria, etc. Suele
producirse un deterioro progresivo de
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sus funciones neuroldgicas, entrando
muchos de ellos en situacién de coma
previo al fallecimiento.20.21

e Pacientes con neoplasias hemato-
légicas: presentan problemas asocia-
dos al fallo de las tres lineas medulares:
anemia, inmunodepresion y propension
al sangrado. Ademas, pueden presentar
dolores 6seos secundarios a infiltracion
de la médula e importante astenia por
aumento de la actividad metabdlica. El
soporte transfusional debera adecuarse
segun la enfermedad progrese, cen-
trandose en el control sintomatico de
sangrado (plaquetas) y astenia (hema-
ties). En el caso de la astenia, las trans-
fusiones de hematies deberian mante-
nerse siempre que la astenia se deba a
la anemia y no a la propia progresion
de la enfermedad.

El tratamiento de los sintomas debe incor-
porar en primer lugar el tratamiento etiold-
gico (tratar la causa) si es posible, seguido
del tratamiento fisiopatolégico (tratar el
mecanismo) y por ultimo, del tratamiento
sintomatico (tratar el sintoma), debiendo
abordarse varios puntos de este esquema
al mismo tiempo cuando sea posible.

En Pediatria en general y en Cuidados Pa-

liativos Pediatricos en particular, existe una
carencia importante en cuanto al de-
sarrollo de farmacos.?> Muchos medica-
mentos o bien no cuentan con estudios que
apoyen su uso en nifnos o bien no cuentan
con presentaciones adecuadas. Apoyarse
en personal experto en manejo de sinto-
mas y farmacéuticos puede ayudar a en-
contrar la opciéon que mejor se adapte a la
situacidon del paciente.

Mencién especial por su alta frecuencia,
complejidad y sufrimiento asociado mere-
ce el manejo del dolor. Su frecuencia pare-
ce variable, pero en el Ultimo mes de vida
de los pacientes con cancer se sitla en tor-
no al 90%.1517-19 Especialmente frecuente
parece la presencia de dolor neuropatico,
tanto por invasion/infiltracion de estruc-
turas nerviosas como por la presencia
de mecanismos de sensibilizacién central
ante estimulos dolorosos mantenidos en el
tiempo.151° En un mismo paciente suelen
coexistir dolores de distintas localizaciones
y tipologias. Su manejo suele requerir de
un abordaje multimodal (distintos farma-
cos como opioides, coadyuvantes...) y mul-
tidisciplinar en el que participen profesio-
nales de psicologia, fisioterapia, etc.
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En Ultimo término, si nos encontramos
ante un sintoma que no presenta otra ma-
nera posible de aliviarse, puede aplicarse
una sedacion paliativa.?3-25 Esta sedacion
busca disminuir el nivel de consciencia del
paciente como Ultimo recurso para evitar el
sufrimiento producido por el sintoma. Pre-
vio a su indicacién, se recomienda la valo-
racién por un equipo experto en manejo de
sintomas para distinguir un sintoma dificil
de un sintoma refractario. Su aplicacion en
final de vida es habitualmente profunda y
continua.

En Pediatria en general
y en Cuidados Paliativos
Pediatricos en particular,

existe una carencia
importante en cuanto al
desarrollo de farmacos

8.2. Atencion psicolégica,
social y espiritual al
paciente con cancery
necesidades paliativas

Existen pocos datos en la literatura sobre
el impacto emocional y social que supone
el proceso de diagndstico, vivencia de la
enfermedad y fallecimiento de un nifio con
cancer para €l y su entorno.42¢ [a inter-
vencidn psicolégica se debe centrar en fa-
cilitar la asimilacion de la informacion
clinica, favorecer la comunicacion e
integracion del paciente en el proceso
de toma de decisiones, participar en el
manejo de sintomas (especialmente de
sintomas emocionales) y atender el pro-

ceso de duelo. En el ambito de trabajo so-
cial parecen frecuentes las intervenciones
de adaptacion del domicilio, incluyendo la
provision de material ortoprotésico, la bus-
queda de apoyo econdémico en entidades
publicas o privadas y la organizacion de ac-
tividades importantes para el paciente, asi
como la planificacién de los tramites fune-
rarios.

Por ultimo, es importante considerar
las necesidades espirituales del pa-
ciente y su familia.?’ La espiritualidad se
ha definido como la busqueda de sentido a
nuestra existencia y al mundo que nos ro-
dea. No debe confundirse con religiosidad,
ya que todas las personas, por el hecho de
ser humanos, buscamos dotar de sentido a
nuestra existencia independientemente de
que participemos de un sistema estableci-
do de creencias o no. Aunque no siempre
se puedan dar respuestas a las cuestiones
espirituales que planteen los pacientes, se
debe facilitar su expresion y acompafa-
miento, favoreciendo la realizacion de acti-
vidades de legado que doten de un sentido
transcendente a la vida.

La intervencion psicologica
se debe centrar en facilitar la
asimilacion de la informacion

clinica, favorecer la
comunicacion e integracion

del paciente en el proceso
de toma de decisiones,
participar en el manejo
de sintomas y atender el
proceso de duelo
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8.3. Atencion al final de la
vida

El diagndstico de la fase de final de vida
0 agonia supone un momento importan-
te, pero no siempre previsible, para el pa-
ciente, su familia y los profesionales que
le atienden.?® En la medida en la que se
observen signos que alerten de su proxi-
midad, debe informarse tanto al paciente
como a su familia anticipando los posibles
problemas que puedan surgir y preparando
la despedida del paciente. No obstante, en
ocasiones el fallecimiento puede precipi-
tarse de manera aguda.

Los cuidados post-mortem deben realizar-
se respetando los deseos del paciente
y su familia. Se debe pactar con la fami-
lia qué dispositivos se pueden mantener y
cudles se pueden retirar e informarles de
los cambios fisicos que van a aparecer en
el cadaver (livor y rigor mortis).

Pasado un tiempo del fallecimiento, es
conveniente mantener una reunién de
duelo en la que el equipo de atencion pa-
liativa repase con la familia la trayectoria
del paciente y resuelvan dudas tanto del
manejo global de la enfermedad como de
la fase de atencidn paliativa especifica. En
caso de requerirlo, la atenciéon psicolo-
gica puede mantenerse el tiempo que
fuera necesario.?¢

Los cuidados post-mortem
deben realizarse respetando
los deseos del paciente

y su familia
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Las Unidades de Cuidados Intensivos (UCIs)
han presentado un gran avance tecnold-
gico y cientifico en los Gltimos afios, me-
jorando las posibilidades de curacion de mu-
chos pacientes (afios atras incurables), pero
también en algunos casos, alargando la vida
y el proceso de morir, con lo que puede su-
poner para el paciente y su familia. En otras
ocasiones, los pacientes sobreviven con de-
pendencia de esa tecnologia, sin haber podi-
do volver a su situacion previa al ingreso, y
las familias cargan con un enorme peso que
no siempre se acompafa del seguimiento y
cuidado multidisciplinar adecuados, una vez
se procede al alta hospitalaria.

La humanizacion de los cuidados, en cuan-
to a centrar la estancia en el propio pacien-
te, favorecer su acompanamiento, integrar
a la familia en cuidados y decisiones, etc.
forma parte de la asistencia diaria en las
UCIs pediatricas, como un elemento mas,
y quizd con cierta ventaja respecto a las
unidades de adultos, todavia abriendo sus
puertas. La enfermedad es una situacion
de maxima vulnerabilidad en cualquier pa-
ciente, y quiza algo mayor en el paciente
pediatrico, mas indefenso, con lo que la
humanizacién se impone como un requi-
sito, junto con el respeto y conocimiento
de las caracteristicas globales de cada tipo
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de familia, la multiculturalidad y necesida-
des emocionales y sociales del paciente, y
de los profesionales. Esta atencidon nunca
debe dejar de lado la competencia cienti-

fico-técnica de los profesionales y las uni-
dades, asi como las infraestructuras y el
apoyo social y econémico necesarios.

1. ESTRUCTURA DE CUIDADOS INTENSIVOS

Los pacientes muy graves o criticos en
Pediatria se atienden en dos unidades
especificas, la Unidad de Cuidados In-
tensivos Neonatales (UCIN) y la Uni-
dad de Cuidados Intensivos Pediatricos
(UCIP).

En la UCIN se atienden pacientes menores
de 28 dias de edad, especialmente neona-
tos prematuros o neonatos con problemas
al nacimiento (encefalopatia hipdxico is-
guémica, distrés respiratorio, cardiopatias,

problemas neuroldgicos, etc.). Muchos de
estos pacientes habitualmente precisan un
ingreso muy prolongado, y algunos de ellos
requeriran asistencia sanitaria prolongada
también en el futuro.

En la UCIP se atienden a pacientes de
cualquier edad y patologia, generalmente
hasta los 15 afios, aunque dependiendo
del hospital y la comunidad auténoma, en
algunos casos se reciben pacientes hasta
los 18 afos.

2. ASPECTOS PSICOLOGICOS

2.1. El paciente

El ingreso en UCI es extremadamente
estresante para los niios, especial-
mente por encima de los 4-5 meses de
vida. Los lactantes y nifios mas pequefios
tienen sensacion de abandono, sin enten-
der qué les pasa ni por qué hay otras per-
sonas a su cuidado. En nifios mas mayores
se suma ademas el miedo a la enfermedad
y las posibles pruebas y tratamientos, a
no salir de la UCI o incluso a morir. Los
pacientes expresaran estos miedos de di-
ferente forma: apaticos, irritables o con
Ilanto mantenido.

Los nifios experimentan ademas dolor
por los procedimientos y, si no reciben el
cuidado ni informacidon adecuados, ten-
dran miedo al personal sanitario que los
atiende.

o

Los pacientes expresaran
estos miedos de diferente

forma: apaticos, irritables o
con llanto mantenido

En las UCIs no se respeta generalmente
el suefio, por toma de constantes o pro-
cedimientos, por los ruidos y luces deriva-
dos de la monitorizaciéon o de otros ingre-
sos. Asimismo, en caso de no disponer de
boxes aislados, como en muchas unidades
pediatricas, no se respeta la intimidad de
los pacientes, siendo especialmente vulne-
rables los prepuberes y adolescentes.
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Todos estos aspectos se exacerban si la
familia no esta presente y si existe una in-
adecuada atencién e informacién por parte
del personal sanitario.

2.2. La familia

Para una familia, el ingreso en UCI de
su hijo o hija supone un estado perma-
nente de temor y ansiedad, asi como
miedo a lo desconocido, las posibles se-
cuelas e incluso la muerte. Asimismo, el
ingreso implica una disrupcién en su vida,
su trabajo y su rutina, y dificulta los cuida-
dos del resto de la familia.

Implicar a la familia en los cuidados, una
informacién completa y frecuente, facilitar
su participacion en la toma de decisiones
(por ejemplo, participando en las rondas
diarias), ayudarles a comprender cémo
trabajan todos los profesionales al cuidado
de su hijo y el funcionamiento basico de los
procesos que se lleven a cabo, pueden me-
jorar estas situaciones, hacer que disminu-
ya su estrés y que tengan una percepcién
mas satisfactoria del ingreso en UCIP, lo
que derivard en una mayor capacidad de
brindar apoyo a su hijo y repercutird de
forma positiva en la curacion.

No todas las familias tienen
el mismo soporte familiar

ni los mismos recursos
econdémicos, y que esto
puede tener repercusion
sobre su propio autocuidado
y relacion con los
profesionales

Es importante tener en cuenta que no to-
das las familias tienen el mismo soporte
familiar ni los mismos recursos econémi-

o

cos, y que esto puede tener repercusion
sobre su propio autocuidado y relacién con
los profesionales. En caso de familias des-
plazadas de su hogar por encontrarse la
UCIP en otro destino, existe si cabe una
mayor vulnerabilidad.

El miedo al dolor o al sufrimiento del nifio
ha de ser aliviado mediante la informa-
ciéon adecuada, asi como facilitando la
presencia de un familiar en procedi-
mientos dolorosos, que generen ansiedad
en el paciente o invasivos, consensuando-
lo previamente con ellos y con el personal
sanitario, lo que en ocasiones puede ser
causa de conflicto.

2.3. El personal sanitario

Los profesionales se erigen como prin-
cipales agentes a la hora de humanizar
la asistencia sanitaria, siendo preciso
promover la cultura de la humanizacion en
todos los procesos asistenciales y desde
las instituciones, sin que dependa Unica-
mente del profesional la incorporacion de
la humanizacién a su centro de trabajo.

Entendemos la humanizaciéon como la co-
municacion fluida y adaptada con el pa-
ciente y la familia, la escucha, el respeto y
la empatia, favoreciendo la integracion de
la familia y su implicacién en los cuidados.
Para poder llevar a cabo esto se precisa
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cierto grado de formacion y competencia,
asi como apoyo desde los centros de tra-
bajo, lo que se suma ya a una gran ne-
cesidad de competencia clinica, técnica vy
formacién continua en el trabajo diario de
los implicados en cuidados intensivos.

Los profesionales sanitarios se caracte-
rizan, generalmente, por tener vocacion
en el ejercicio de su profesién, asi como
por el desarrollo de empatia por los indi-
viduos vulnerables y sus familias. En este
contexto, la labor ejercida en cuidados
intensivos pediatricos puede suponer
una gran satisfaccion cuando los re-
sultados son favorables y se consigue
la recuperacion, o al menos se alivia

el sufrimiento, pero un gran desgaste
emocional y sufrimiento en caso de que no
lo sean.

Es imprescindible que todos los profesio-
nales implicados sean capaces de analizar
conflictos, analizando los problemas que
se presentan, los posibles cursos y conse-
cuencias derivados, y la consiguiente toma
de decisiones, siempre consensuada con
todos los compafneros y con los familiares
y pacientes. Hay casos en que, pese a se-
guir el cauce adecuado, los posibles con-
flictos pueden acabar en procesos legales
o judiciales, con gran repercusion afiadida
para el profesional.

3. ASPECTOS MEDICO LEGALES

3.1. Derechos de
los pacientes y
acompanamiento

Derecho a estar acompafiado de sus pa-
dres o de la persona que los sustituya
el maximo de tiempo posible durante su
permanencia en el hospital, no como es-
pectadores pasivos sino como elementos
activos de la vida hospitalaria, sin que eso
comporte costes adicionales; el ejercicio
de este derecho no debe perjudicar en
modo alguno ni obstaculizar la aplicacion
de tratamientos a los que hay que some-
ter al menor.

La carta Europea de derechos del nifio hos-
pitalizado destaca el derecho del nifio a
estar acompanado en todo momento,
Yy ho solo eso, sino a que los cuidado-
res estén implicados en las decisiones
y cuidados, y a que reciban en conjunto la
informacién correspondiente, de la forma
mas adecuada y adaptada a la compren-
sién de cada individuo.

=

Destaca el derecho del niiio
a estar acompanado en todo
momento, y no solo eso, sino

a que los cuidadores estén
implicados en las decisiones
y cuidados

El acompafiamiento fisico en Pediatria es
una realidad, incluso en las UCIs, conside-
randose como unidades de puertas abier-
tas, siendo pocas las unidades que actual-
mente no permiten el acceso practicamente
las 24 horas. Este acompafiamiento en mu-
chas ocasiones no se ve facilitado por las
instalaciones e infraestructuras del hospital,
sin disponer los familiares de medios por los
que poder realizar un acompafamiento dig-
no. En muchos centros no existen salas de
descanso para padres, donde poder comer
o ducharse, ni espacio junto a los pacientes
para el descanso, teniendo que dormir en
una silla o similar.
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Y aunque este acompafiamiento fisico no
se discute, si que queda mucho por andar
si profundizamos en el concepto de acom-
pafiamiento y cuidador, tal y como se re-
fleja en la carta de derechos del nifio hos-
pitalizado. La informacidn se ofrece a los
familiares, y se intenta que tomen parte
en las decisiones diarias y se sientan in-
tegrados, pero generalmente no reali-
zan el rol de cuidador activo, sino que
pasan a un segundo plano, lo que puede
generar cierta frustracion e impotencia.

Es importante conocer ademas, el beneficio
para nuestros pacientes, ya que la presen-
cia de los padres y familiares dismi-
nuye el estrés, el miedo y la ansiedad
del nifio, pero también influye en variables
como la reduccién de las necesidades de
sedacion y analgesia, mejora la sincronia
con el respirador, acorta el tiempo de es-
tancia en UCIP y puede incluso disminuir los
tiempos de asistencia en enfermeria y ayu-
dar a los profesionales a reconocer de for-
ma precoz signos y sintomas del paciente.

Aln teniendo en cuenta todos estos bene-
ficios, hay momentos puntuales de la asis-
tencia en que sigue siendo controvertida
la presencia de los familiares. Se trata es-
pecialmente de la realizacién de técnicas
invasivas o0 momentos de maximo estrés

La presencia de los padres
y familiares disminuye el

estrés, el miedo y la ansiedad
del nifo

como una parada cardiorrespiratoria. Exis-
ten pocos trabajos que evalien los bene-
ficios de la presencia o ausencia de cui-
dadores, sin conclusiones claras, aunque
muchos de los profesionales prefieren su
ausencia, por considerar que puede dismi-
nuir su rendimiento clinico y aumentar su
estrés, asi como generar malestar y ansie-
dad en las familias. En las Ultimas guias
de RCP se aboga por su presencia duran-
te la reanimacion, siempre que se pueda
ofrecer de manera segura, y asignando a
un miembro del equipo para proporcionar
apoyo e informacién a la familia.

3.2. Informacion
y consentimiento
informado

La informacion y consentimiento informado
estan intimamente relacionados con uno
de los principios de la bioética, la autono-
mia, siendo ésta la capacidad del paciente
de autodeterminacién, de comprender la
propia situacién y, estando adecuadamen-
te informado, tomar la mejor decision sin
estar influido por factores externos.

Podriamos interpretar el consentimiento

informado como la representacién practica
y legal del ejercicio de esa autonomia. He-
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mos de tener en cuenta que los pacientes
pediatricos son los titulares del derecho
de informacién, sin embargo, en mu-
chas ocasiones por su edad o situacion
se transfiere a los familiares, o que no
deberia eximir de intentar informar a los
pacientes de forma adecuada, para que
puedan entender su enfermedad y contex-
to, consensudndolo con los cuidadores en
ciertos casos.

Los pacientes pediatricos son
los titulares del derecho de
informacion, sin embargo,

en muchas ocasiones por su
edad o situacion se transfiere
a los familiares

Como ya hemos dicho, con el consenti-
miento informado el paciente expresa su
conformidad (o la de sus familiares), para
la realizacion de una determinada técnica

o la administraciéon de un tratamiento. Sélo
es preciso que este consentimiento se rea-
lice de forma escrita, si el procedimiento
o tratamiento pueden suponer un grave
riesgo para el paciente, o si se trata de tra-
tamientos fuera de indicacion o sin clara
eficacia probada, situacion muy frecuente
en el paciente pediatrico.

Ciertos pacientes menores de edad, si po-
seen un grado de madurez adecuado,
se consideraran como menor maduro,
entendiendo que pueden recibir la in-
formacion, comprenderla, reflexionarla
y tomar una decisién al respecto. A nivel
legal, esta madurez se establece a partir
de los 12 afios, momento en el que se ha
de tener en cuenta de forma firme su opi-
nién. Deberemos individualizar en todos
los casos, y deberemos ser especialmente
cuidadosos cuando las decisiones tomadas
por el menor no coincidan con las de sus
cuidadores y puedan reportar gravedad, o
se nieguen a recibir un tratamiento necesa-
rio para su supervivencia. En estos casos,
intentar acercar posturas y deliberar puede
ser util, pero en algunos casos puede ser
necesaria la consulta a un agente externo,
como los Comités de Etica Asistencial.

4. ADECUACION DE ESFUERZO TERAPEUTICO

Cualquier nifio o nifa hospitalizado tiene
derecho a no recibir tratamientos médicos
inatiles y a no soportar sufrimientos fisi-
cos y morales que puedan evitarse.

Existen momentos en la UCI en los que
el mantenimiento o inicio de determina-
das terapias sélo va a conseguir demorar
el proceso de morir, bien por tratarse de
una situacion irreversible, por presentar el
paciente una complicacién de su enferme-
dad, o por su propia enfermedad de base,
que condicionen limitaciones muy impor-
tantes en la calidad de vida del paciente, o

en los que se presupone una supervivencia
muy corta. Estos momentos han de ser re-
conocidos por los clinicos, ya que la perse-
verancia por mantener la vida por encima
de todo en estas situaciones, continuando
o iniciando terapias futiles, constituye en-
carnizamiento u obstinacion terapéutica, y
es fundamental que se atienda siempre a
la proporcionalidad.

Surge como contrapunto la adecuacion
de esfuerzo terapéutico, que aboga por
la proporcionalidad, rechazando aque-
llas intervenciones médicas que se
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consideran inutiles y desproporciona-
das. La adecuacién de esfuerzo deberia ir
acompafiada de una adecuada comunica-
cién, estando el paciente conforme con las
medidas. En Pediatria esto puede suponer
una dificultad afnadida, dada la autonomia
a veces limitada del paciente pediatrico,
siendo el criterio de adecuacién planteado
por el clinico, en base al mejor interés del
paciente, y compartido y consensuado con
los familiares. En algunas ocasiones, son
las propias familias las que plantean
la adecuacion o las que refieren haber
pensado en ello antes de plantearse por
los profesionales.

La adecuacion de esfuerzo
terapéutico aboga por la
proporcionalidad, rechazando
aquellas intervenciones
médicas que se consideran
inatiles y desproporcionadas

Aunque la gran mayoria de los profesiona-
les refieren entender y compartir el con-
cepto de adecuacion de esfuerzo, en algu-
nos casos todavia no se lleva a cabo de la
forma esperada, o se retrasa su decision
por problemas morales de los clinicos, o
por insistencia de los familiares, que en
algunas ocasiones pueden anteponer sus
propios intereses o deseos a los del pa-
ciente.

Debe quedar claro que iniciar o retirar
medidas terapéuticas ya iniciadas tiene la
misma consideracion ética y legal, y que
en una situacion en la que el proceso es
irreversible, cualquier medida que pro-
longa la vida del paciente puede llegar a
considerarse como soporte vital, incluida la
nutricién. Hay ocasiones en que la retira-
da de un determinado tratamiento puede
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suponer mayor inquietud y malestar entre
cuidadores y profesionales, y se mantiene
en el tiempo hasta que se confirma su in-
utilidad.

Esta adecuacion ha de individualizarse,
tomando las decisiones de forma esca-
lonada si es preciso y durante el tiempo
necesario que se necesite para lograr un
mayor bienestar y consenso del equipo y
la familia.

Para llevar a cabo el proceso de forma es-
calonada es posible iniciar la adecuacion
de forma parcial, limitdndose por ejemplo
la RCP, el ingreso en UCI, las intervencio-
nes quirurgicas, etc. En un segundo tiem-
po se podria valorar no aumentar aquellos
tratamientos o técnicas ya iniciados y, pos-
teriormente, retirar todas aquellas medi-
das que en esa situacién de irreversibili-
dad prolongan la vida inutilmente, siempre
considerando la analgesia y sedacién ter-
minal, si son precisas.

Un ejemplo algo especial de esta escalada
de adecuacién o adecuacion parcial, seria
el paciente gran prematuro, en que la su-
pervivencia es baja y hay gran posibilidad
de secuelas neuroldgicas graves que se
agravan si precisan reanimacion avanzada.
En algunos centros, en funcion de la edad
gestacional, condiciones pre y perinatales,
etc. se considera que en algunos de estos
pacientes se ha de limitar la reanimacién
a mantener y preservar la via aérea, sin
llevar a cabo otro tipo de medidas.

Estas decisiones se tienen que tomar en
muchas ocasiones en cuidados intensivos,
bien por un proceso agudo sin posibilidad
de recuperacion o en pacientes crénicos
que sufren una reagudizacién. En el segun-
do caso es preferible que el equipo médico
habitual que trata a ese paciente (en mu-
chas ocasiones cuidados paliativos) haya
realizado una planificaciéon anticipada, con
una toma de decisiones compartida, y re-
gistro en la historia clinica, de forma que
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las decisiones de tratamiento emergentes
(inicio o no de ventilacion mecanica invasi-
va, ingreso en UCI, etc.) tengan el mayor
soporte y consenso posible.

Durante todo este proceso las familias
deberian recibir apoyo psicoldgico y es-
piritual, si lo desean, asi como facilitar
la maxima presencia de los cuidadores
junto al menor. También es importante
que la familia y los profesionales entiendan
gue la adecuacion de esfuerzo no implica el
abandono del paciente, sino que éste debe
recibir los cuidados y terapias que vayan a
ofrecerle el maximo bienestar.

Es fundamental en todo caso intentar ac-
tuar de forma proporcional, evitando ac-
titudes vitalistas, asi como actitudes de
evitacion terapéutica, al temer por las se-
cuelas o discapacidad de un paciente en
caso de sobrevivir.

5. LA MUERTE EN LA UCI

La muerte de un nifio es el proceso mas
doloroso que existe para una familia,
siendo el dolor de esa muerte inevitable
también para los profesionales, y quiza
mas aun en pacientes conocidos por ingre-
sos previos o muy prolongados.

No es frecuente que la mayoria de pedia-
tras se enfrenten a la muerte en su ejercicio
ni asistan al fallecimiento de los pacientes,
lo que sin embargo si es tremendamente
frecuente en UCIP, donde fallecen la ma-
yoria de pacientes pediatricos. Esto conlle-
va una gran responsabilidad para los
profesionales, que deben cambiar su
actitud de curar ante todo por la de
aliviar y cuidar ante todo.

Este cambio se esta llevando a cabo de for-
ma multidisciplinar con las UClIs, cuya filo-
sofia siempre ha sido la de curar y aliviar el

o

sufrimiento, ademas de intentar satisfacer
las necesidades no sélo fisicas, sino espi-
rituales y sociales del paciente y su fami-
lia. Cada vez hay mas pacientes crénicos
que fallecen en domicilio y acompafados
por sus familiares, en las condiciones ya
predeterminadas con su equipo habitual,
favoreciendo una muerte digna.

Un niflo muy pequeiio no entendera la
muerte, aunque si percibira la tristeza
y ansiedad de sus familiares y los que
le rodean. Los nifios en edad preescolar
empiezan a entender la muerte, pero no
la ven como algo permanente o irreversi-
ble mientras que los nifios en edad escolar
empiezan a entender la muerte y a temer
la propia, asi como a tener gran incerti-
dumbre sobre lo que les rodea. Quiza son
los adolescentes el grupo que va a tener
una nocion mas clara de la muerte, y va
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a ser el grupo que se vea mas afectado,
por la pérdida de independencia, identidad
0 idea de su propia imagen. Los adoles-
centes pueden requerir apoyo espiritual o
tener determinada idea de cémo quieren
que sea su muerte o los momentos poste-
riores a ella.

Los nifios también necesitan apoyo en el
momento de morir, adecuado a su edad, y
es quiza un apartado pendiente en nues-
tras unidades. Tenemos que aprender a
hablar con nuestros pacientes sobre la
muerte y, aunque en muchos de los casos
no sera posible por la situacion critica, en

6. DONACION

El planteamiento de la donaciéon de 6r-
ganos es relativamente frecuente en las
UCIs. Sumado al proceso de la muerte, se
suma el tener que tomar decisiones im-
portantes como pueda ser la donacidén. En
los casos de muerte encefalica, el protoco-
lo y planteamiento a seguir son sencillos,
y en cierto modo el que los nifios puedan
permanecer en UCIP y UCIN, acompaia-
dos por sus familias, facilita el proceso. La
donacién en asistolia sin embargo, es un

aquellos en que lo sea deberiamos facili-
tar el mayor apoyo psicoldgico y emocional
por nuestra parte y por parte de profesio-
nales con las competencias adecuadas.

En el momento del fallecimiento y los mo-
mentos previos se intenta humanizar la
propia infraestructura, dandoles la maxi-
ma intimidad posible, apagando las luces
y silenciando los monitores, adecuando
el entorno de la UCI al paciente, dejando
que traigan cosas o recuerdos, poniendo
musica o simplemente dejando que sus fa-
miliares estén con el nifilo en sus ultimos
momentos y a posteriori.

procedimiento nuevo para los pediatras,
con connotaciones nuevas y que ha de ser
puesto en marcha con la formacion y pru-
dencia adecuadas.

Procurar la ayuda emocional a la fami-
lia en duelo segin sus necesidades y
creencias es clave, informando de que
pueden surgir complicaciones a lo largo del
proceso y que no siempre la donacién es
finalmente exitosa.

7. SINDROME POSTCUIDADOS INTENSIVOS

El sindrome postcuidados intensivos es
un fendmeno de aparicidon relativamente
reciente en la literatura, especialmente
descrito en el adulto. Hace referencia a la
necesidad de soporte de los pacientes
tras un ingreso en UCI, precisando ayu-
da para volver al trabajo o a su rutina, y
experimentando multiples sintomas tanto
fisicos como psicoldgicos.

Teniendo presente que este fendmeno
también afecta al paciente pediatrico he-
mos de evaluarlo y conocerlo, e intentar
mejorar aquellos aspectos que han demos-
trado prevenirlo, como una evaluacién y
tratamiento adecuado del dolor, propor-
cionar la analgesia y sedacion adecuadas
e individualizadas, sin sobresedar a los
pacientes, evitar y tratar el delirium, fa-
vorecer la movilizacion precoz, y, como ya
hemos dicho, empoderar a la familia e in-
tegrarla en los cuidados.
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CAPITULO

IMPACTO DEL CANCER
EN EL ADOLESCENTE.
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El cancer es la principal causa de muerte
por enfermedad en adolescentes y adultos
jovenes.

Los pacientes oncoldgicos de 15 a 39 afios
comprenden el grupo de los AYA (adoles-
cents and young adults). La incidencia de
cancer en esta poblacion ha aumentado en
las ultimas décadas. En EEUU se calcula-
ron 89500 casos, y 9270 muertes por esta
causa en 2020.*

Los AYA se describen como una pobla-
cion diferente debido a las caracteristi-
cas propias de su edad y a los desafios

Universidad Auténoma de Madrid

unicos que deben afrontar a lo largo de
la trayectoria de la enfermedad y en los
afios posteriores. Entre ellos destacan:
diferentes necesidades psicosociales, el
afrontamiento de los cambios propios del
desarrollo, la preservacion de la fertilidad,
la adherencia terapéutica, y las secuelas a
largo plazo de la enfermedad y de los tra-
tamientos utilizados (como, por ejemplo,
el riesgo de aparicion de segundas neopla-
sias). También hay diferencias en la bio-
logia y en la epidemiologia del cancer en
estos pacientes. Por estas razones, el can-
cer en AYA se reconoce cada vez mas como
una entidad patoldgica distinta.?
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Los AYA se describen como
una poblacion diferente
debido a las caracteristicas
propias de su edad y a los
desafios Gnicos que deben

afrontar a lo largo de la
trayectoria de la enfermedad
y en los anos posteriores

Otro problema es el diagnostico tardio de-
bido a la falta de conciencia sobre los sin-
tomas del cancer y sobre el riesgo de pa-
decerlo en pacientes tan jovenes.3

A pesar de sus caracteristicas diferencia-
les, la mayoria de los AYA son tratados
en centros oncoldgicos de adultos, aun-
gue en los centros pediatricos se estan
abriendo ensayos clinicos que incluyen a
los adolescentes con tumores propios de
la infancia.4

Si bien la supervivencia en este grupo
etario ha aumentado menos que la de
los nifios y los adultos con cancer en
los Gltimos afos,® se espera que muchos
de estos pacientes vivan varias décadas.3
Durante esa larga supervivencia, las se-
cuelas del cancer y del tratamiento pue-
den afectar negativamente a la calidad
de vida y permanecer como una marca
permanente. Por ello, se recomienda el
monitoreo periddico de toxicidad du-
rante y después del tratamiento.

En cuanto a los recursos terapéuticos dis-
ponibles, la mayoria de los ensayos clini-
cos que han dado lugar a los tratamientos
oncolégicos aprobados, incluyeron sélo a
personas mayores de 18 afios, con lo cual
el manejo de los pacientes mas jovenes se
extrapola de los datos de pacientes de ma-

o

yor edad. Por ello, la evidencia cientifica
que usamos habitualmente puede no
ajustarse completamente a la situacion
real de estos pacientes.3*

Ademads, hay diferencias en la gendmica,
en la biologia, en la farmacocinética y en
la farmacodinamica entre estos pacientes
y los nifios o los adultos mayores, lo que
puede alterar la eficacia y la toxicidad de
los tratamientos.® Debido a la ausencia de
comorbilidades, algunos pacientes pueden
tolerar tratamientos de mayor intensidad
gue los adultos.”

El porcentaje de AYA con cancer que por-
tan variantes patogénicas en genes que
predisponen al cancer es significativo,® con
importantes consecuencias para las estra-
tegias de vigilancia posteriores.

Estos pacientes pueden padecer tumores
que son comunes en la edad pediatrica
(0-14 afios), otros que son mas especifi-
cos de los adolescentes y de los adultos
jovenes (15 a 39 afios) y tumores propios
de personas de 40 afos o mas. Cuando se
presentan en adolescentes, estos tumores
pueden tener diferentes factores de riesgo
y comportamiento clinico.4

La Sociedad Americana del Cancer informéd
sobre los tipos mas comunes de cancer en-
tre los AYA segln tres grupos de edad. Para
las personas de entre de 15 y 19 afios, los
canceres mas comunes son el de tiroides,
los linfomas de Hodgkin, los tumores del
sistema nervioso, los linfomas no-Hodgkin,
los tumores testiculares de células germi-
nales y los sarcomas. Para los AYA de 20
a 29 afios de edad, los cinco canceres mas
comunes son el de tiroides, los tumores
testiculares de células germinales, el me-
lanoma, el linfoma de Hodgkin y el cancer
de mama.t

Abordaremos ahora caracteristicas especi-

ficas de los principales tumores que afec-
tan a esta poblacién:
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1. CANCER DE TIROIDES

El cancer de tiroides es la causa mas
frecuente de cancer endocrino en los
nifios y adolescentes. Aproximadamente
el 80- 90% de los carcinomas de tiroides en
los nifios y adolescentes son de tipo papilar,
un 10% de tipo folicular y el 3-5% carcino-
ma medular. Los sindromes genéticos es-
tan asociados hasta en 5% con el cancer de
tiroides diferenciado, entre ellos tenemos:
poliposis APC, sindrome de DICER 1, sindro-
me de Carney, sindrome PTEN Hamartoma/
Cowden y sindrome de Werner. También se
han observado casos de cancer de tiroides
en el sindrome de Li- Fraumeni, Peuzt-Je-
guers, Mcune albrigth, Beckwith- Wideman.
En los casos de carcinoma medular la gran
mayoria estd asociado a mutacién germi-
nal en RET, en el sindrome MEN2A (90-95%
de carcinoma medular en la infancia), en el
MEN2B y en el carcinoma familiar medular.®

La alteracion molecular mas frecuente aso-
ciada al carcinoma papilar de tiroides es-
poradico en nifos son las fusiones en RET
(25-30%), sin embargo, también se obser-
van fusiones en NTRK, traslocacidon de ALK
y mutacion en BRAF.8

o

Afecta en su mayoria a las nifias de 15-19
afos en una proporcién 6:1. Entre los ele-
mentos que incrementan el riesgo de
padecer cancer de tiroides se incluyen:
enfermedades tiroideas autoinmunes,
déficit de iodo y exposiciéon a radiacio-
nes ionizantes.®

La presentacion clinica mas habitual es la
presencia de nodulos o masas cervica-
les que se diagnostican mediante eco-
grafia y citologia mediante puncién por
aguja fina. El estudio de extension incluye
tomografia cervical y de térax en caso que
se sospeche afectacion ganglionar o enfer-
medad diseminada pulmonar.®

El tratamiento del cancer de tiroides es
principalmente quirdrgico; el carcinoma
papilar de tiroides en los nifios y adoles-
centes se presenta en un 46% como en-
fermedad multifocal y un 34% como en-
fermedad bilateral multifocal*® por lo que
el tratamiento quirdrgico en la mayoria
de los casos incluye tiroidectomia total
y a veces, se requiere diseccién ganglio-
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nar central y bilateral. Las secuelas mas
frecuentes son hipoparatiroidismo y pa-
ralisis del nervio laringeo recurrente. Los
factores asociados a mayor tasa de com-
plicaciones son: metastasis a distancia,
metdastasis ganglionar con extension ex-
tranodal, presencia de metdastasis en mas
de 4 ganglios en el compartimiento central
y menor edad del paciente en el momento
de la cirugia. A pesar de ello, el manejo
radical estd asociado a mejor pronosti-
co de la enfermedad por disminucion del
riesgo de enfermedad persistente/ recu-
rrente. Los pacientes deben ser remitidos
a centros especializados de referencia que

cuenten con cirujanos experimentados
para la adecuada identificacién anatémica
de las estructuras cercanas (nervio larin-
geo recurrente, glandulas paratiroides) y
de esta forma disminuir las secuelas qui-
rargicas.112

En el caso de enfermedad persistente o re-
currente tras la cirugia, se debe considerar
rescate quirurgico y sélo en casos selec-
cionados estd indicada la administraciéon
de iodo radiactivo (*3*I) debido al riesgo de
toxicidad a corto y largo plazo. Afortunada-
mente el prondstico es excelente con tasas
de supervivencia muy altas a los 5 afios.?

2. TUMORES GERMINALES

Los canceres testiculares son los tumo-
res solidos mas frecuentes en varones
de 15 a 35 afios.!? Se clasifican en semi-
nomas y no seminomas. Los seminomas
puros son menos comunes en adolescen-
tes que en adultos.*4

Constituyen una de las neoplasias soélidas
mas curables y su tasa de supervivencia
a cinco afios llega al 95%.%3 La probabili-
dad de curacién es mayor para los semi-
nomas.

Las caracteristicas bioldgicas de estas
enfermedades parecen ser diferentes en
hombres jovenes que en hombres mayo-
res.

El tratamiento en estadio I es la orquiecto-
mia inguinal con o sin quimioterapia (QT)
adyuvante segun valoracién de factores de
riesgo.

En enfermedad avanzada, el tratamiento
depende del grupo de riesgo. Se afiade QT,
preferentemente tres o cuatro ciclos de
BEP (bleomicina, etopdsido y cisplatino), o
en algunos casos, 4 ciclos de EP (etopdsido
y cisplatino); y cuando hay mayor riesgo
de toxicidad pulmonar por bleomicina, 4
ciclos de VIP (etopdsido, ifosfamida y cis-
platino).

En las mujeres adolescentes, los tumores
germinales de ovario se dividen en el dis-
germinomas y no disgerminomas. Los pri-
meros, analogos a los seminomas en va-
rones, son los mas comunes, y tienen una
alta tasa de curacion.*# El tratamiento de
los tumores germinales de ovario incluye
la cirugia con o sin preservacioén de la ferti-
lidad, y la QT segun los casos. El esquema
preferido es el BEP. Debido al riesgo de re-
currencia, las pacientes deben someterse a
un seguimiento prolongado (10 afios).
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3. NEOPLASIAS HEMATOLOGICAS

La leucemia linfoblastica aguda (LLA)
es la forma mas frecuente de leucemia
en la infancia (75-80%). El mayor pico
de incidencia se alcanza en los primeros 4
afios de vida. Hasta un 53,5% de los pa-
cientes se diagnostican con menos de 20
afnos.1s

Es una enfermedad hematoldgica hetero-
génea caracterizada por la proliferaciéon de
células linfoides inmaduras en la médula
Osea, sangre periférica y otros érganos.6
La clasificacion de la WHO (World Health
Organization) de 2008 integra la LLA y el
linfoma linfoblastico agudo en una misma
entidad, que se diferencian segun el lugar
de origen.?

La supervivencia a los 5 afos ha aumen-
tado. En los nifios es del 89%, mientras
que en los adolescentes es del 61%, y solo
del 20-40% en adultos.®° El nimero de
curaciones en los adolescentes es inferior
al obtenido en los nifios y parece que los
resultados mejoran al adoptar los es-
quemas de tratamiento pediatrico res-
pecto a los protocolos empleados en los
adultos.??

Los sintomas son inespecificos, pero el
clinico ha de sospecharlo cuando el ado-
lescente presenta sindrome constitucional
(pérdida de peso, cansancio, fiebre, su-

doraciones), sangrados o hematomas fre-
cuentes, infecciones de repeticion, linfade-
nopatias, masas, organomegalias o dolor
0seo.1®

El diagnéstico requiere aspirado de mé-
dula 6sea en el que se demuestre la
existencia de al menos un 20% de blas-
tos en la médula 6sea o mas de 1000
blastos por pl en sangre periférica.?! Es
preciso realizar una correcta caracteriza-
ciéon del inmunofenotipo, de las recurren-
tes alteraciones genéticas y moleculares,
asi como de la clinica del paciente para
conseguir una correcta estadificacion del
riesgo que permita disefiar el tratamiento
mas adecuado.?

El clinico ha de sospecharlo
cuando el adolescente
presenta sindrome
constitucional sangrados

o hematomas frecuentes,
infecciones de repeticion,
linfadenopatias, masas,
organomegalias o dolor
O6seoa

Se reconocen dos grupos:

e Cromosoma Philadelphia (Ph) +,
que es una translocacién reciproca en
los cromosomas 9 y 22, con la consi-
guiente fusidon de los genes BCR-ABL.
Este grupo se considera de alto riesgo
con peor pronostico.

e Cromosoma Ph-, que puede dividir-
se en alto o bajo riesgo en funcion de
si presenta un elevado recuento de
leucocitos, minima enfermedad resi-
dual (MRD) o una citogenética desfa-
vorable.??
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El tratamiento citostatico contempla las
siguientes fases:

Fase de induccion: cuyo principal ob-
jetivo es conseguir la remisiéon comple-
ta de la enfermedad (RC) al erradicar
los blastos en la médula 6sea y en la
sangre. Los pacientes con LLA Ph- pre-
sentan un mejor prondstico y logran
alcanzar RC mayores del 90%. Sin
embargo, el prondstico se ensombrece
en aquellos con LLA Ph+ y es mas fre-
cuente en los adolescentes que en los
nifios. En los ultimos afios el uso ex-
perimental de combinaciones de trata-
miento de QT intensiva con inhibidores
tirosin-quinasa han mejorado los resul-
tados en este grupo de pacientes.??

Existen subtipos de bajo riesgo, aun-
que infrecuentes en los AYA, como la
LLA ETV-RUNX1, en los cuales puede
disminuirse la intensidad de la QT.23

El fallo en la induccidon puede suceder
hasta en un 5% de los casos. Tienen
mayor riesgo aquellos con LLA Ph+,
LLA con inmunofenotipo T y LLA-T sin
masa mediastinica. En estos casos el
trasplante de médula ésea (TMO) pue-
de ser una opcion.24

La afectacién del sistema nervioso cen-
tral (SNC) sucedia en mas de un 70%
de los casos previo a la implementa-
cién de la RT craneoespinal profilactica.

En la mayoria de los protocolos actua-
les este tratamiento ha sido reempla-
zado por la QT intratecal debido a su
menor neurotoxicidad.?®

Fase de consolidacion o intensifica-
cién: se inicia una vez conseguido la
RC. Su finalidad es la de eliminar clo-
nes tumorales resistentes tras la induc-
cion. Las combinaciones de citotoxicos
utilizados varian segun los protocolos
y tienen en cuenta el grupo de riesgo
del paciente.2?¢ La intensificacion tardia
utiliza tratamientos similares a los uti-

o

lizados en la induccion o consolidacion
y ha demostrado aumentar la supervi-
vencia.??

El TMO puede ser una buena opcion de
tratamiento en aquellos pacientes de
alto riesgo tras la fase de RC, aunque
aln no hay un consenso sobre la selec-
cién de pacientes o el momento de su
realizacion, por lo que es preciso indi-
vidualizar cada caso.2¢

Fase de mantenimiento: emplea una
combinacion de citostaticos y terapia
intratecal durante 2-3 afios y esta des-
tinado a prevenir las recaidas.??

La recaida o la enfermedad refractaria
es infrecuente, sin embargo, cuando
ésta sucede, se recomienda la in-
clusién en ensayos clinicos siempre
que sea posible. Una limitacion es la
toxicidad de los tratamientos previos,
particularmente en aquellos que han
presentado multiples recaidas. En la
actualidad, ademas de diversos agen-
tes citotdxicos, esta la posibilidad del
TMO alogénico o el empleo de nuevas
terapias, como por ejemplo el Blina-
tumomab, anticuerpo biespecifico anti
CD3 y CD19 en las LLA/LLB; el borte-
zomib, inhibidor de proteosoma, que
ha demostrado alta tasa de respuestas
combinado con la QT o la terapia de
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las Chimeric antigen receptor T cells
(CAR-T cells), que es un tipo de inmu-
noterapia en la que los linfocitos T del
individuo son genéticamente modifica-
dos con un gen que codifica un recep-
tor de antigeno que dirige sus linfocitos
T contra las células leucémicas.??

Los linfomas son neoplasias que afec-
tan a los organos linfoides y son espe-
cialmente frecuentes entre los AYA. El
22% de las neoplasias en los pacientes de
entre 15-24 anos corresponden a linfomas,
siendo un 16% linfomas Hodgkin (LH) y un
6% linfomas no Hodgkin (LNH). La super-
vivencia a los 5 afios excede al 90% en
los LH y al 75% en los LNH.28 Para una co-
rrecta estadificacion de riesgo es preciso
un adecuado diagnéstico mediante analisis
de sangre, biopsia excisional ganglionar,
biopsia de médula dsea, puncién lumbar y
pruebas de imagen (TC/PET-TAC).

Los linfomas son neoplasias
que afectan a los 6rganos

linfoides y son especialmente
frecuentes entre los AYA

e FEl LH se caracteriza por la presencia
de células neoplasicas multinucleadas
conocidas como Células Hodgkin Reed
Sternberg. Aunque la etiologia es des-
conocida, se sabe que la infeccion por
el virus Epstein Barr (VEB), o las inmu-
nodeficiencias congénitas o adquiridas
son factores de riesgo.?®2°La WHO cla-
sifica el LH en LH clasico (90-95% de
los LH) con distintos subtipos y el LH
nodular predominantemente linfociti-
co, de mejor prondstico.3! Suele debu-
tar en forma de linfadenopatias (80%),
como masa mediastinica o con sinto-

o

mas sistémicos (fiebre, sudoracion,
pérdida de peso, fatiga, anorexia).3?
Tanto el tratamiento citostatico como
la RT requieren de una valoracion indi-
vidualizada del paciente para disminuir
la toxicidad, y dependen de la estadifi-
cacion y la existencia o no de sintomas
sistémicos.3® En los casos en los que
suceda una enfermedad refractaria du-
rante el tratamiento o una recaida en
<1 afio ha de plantearse la adminis-
tracion de dosis altas de QT seguido de
TMO autdlogo tras recibir una segunda
linea de QT.34

Los LNH estadn formados por un con-
junto de neoplasias de los tejidos
linfoides que derivan de células B, T,
progenitoras o maduras y a diferen-
cia del adulto, en los AYA suele cursar
con una clinica agresiva en forma de
linfadenopatias o masas. Segun la lo-
calizacién pueden ocasionar complica-
ciones por compresion directa a nivel
medular, obstruccidon de la via aérea,
afectacién del SNC, o sindrome de li-
sis tumoral entre otros.25La incidencia
aumenta con la edad. Los mas fre-
cuentes son los de célula B maduros.
El Linfoma B difuso de células grandes
(LBDCG) es el subtipo predominante
entre los 10-29 afios. Suele diagnos-
ticarse en estadio I-II. En los adoles-
centes este linfoma presenta una bio-
logia similar a la del linfoma de Burkitt
(LB), con un alto indice proliferativo y
frecuente translocacion del gen MYC.
Su tratamiento es el mismo que el LB.
Sin embargo, en el grupo de adultos
jovenes (a partir de los 20 afios), este
linfoma presenta una alta incidencia
de translocaciones de BCL2, asi como
una mayor prevalencia del subtipo cé-
lulas B activadas (ABC) con un peor
pronostico. El tratamiento combina
QT basada en CHOP (ciclofosfamida,
doxorrubicina, vincristina y predniso-
na) con rituximab.3>
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El linfoma de células B primario del me-
diastino (LBPM) es un tipo de LNH fre-
cuente entre los AYA. Se caracteriza por la
aparicion de una masa cuyo origen es el
timo. Comparte caracteristicas morfoldgi-
cas entre el LBDCG vy la esclerosis nodular
del LH, pero con firma gendmica distinta.
El tratamiento combina EPOCH (etopdsido,
prednisona, vincristina, ciclofosfamida y
doxorrubicina) con rituximab.33

El LB es el segundo LNH mas frecuente
entre los 15-19 afios y el mas frecuen-
te de la infancia. La mayoria presenta
afectacion abdominal con estadios avanza-
dos III/IV. Biolégicamente se definen por
la translocacién de MYC en el cromosoma
8 con los genes IGH en los cromosomas
14,22 6 2. La mayoria son VEB+. El tra-
tamiento combina altas tasas de QT con
rituximab.33

4. SARCOMAS

Los sarcomas son tumores del tejido co-
nectivo caracterizados por su gran hetero-
geneidad, con mas de 70 subtipos histol6-
gicos reconocidos.3” Representan el 1-2%
de los canceres en adultos en todo el mun-
do, el 6-15% de los canceres pediatricos,
y el 11% de cénceres en la poblacion de
15 a 29 afios de edad.3® Se dividen para
su estudio en sarcomas 0seos y de tejidos
blandos.

Los sarcomas en AYA abarcan tumores
predominantemente pediatricos (como los
rabdomiosarcomas), sarcomas propios de
la juventud (como el sarcoma de Ewing,
el osteosarcoma y el sarcoma sinovial) y
sarcomas propios de los adultos.

Los factores genéticos hereditarios pue-
den estar involucrados en algunos casos,
lo que podria tener consecuencias para el
consejo familiar.

Los LNH de célula T son infrecuentes entre
los AYA. El linfoma anaplasico con reorde-
namiento de ALK es de los mas frecuen-
tes y, a diferencia de los ALK negativos, no
presenta afectacion cutanea.3%3

El prondstico de los sarcomas varia con
la edad, y es significativamente mejor en
nifios que en adultos jovenes. Esto podria
explicarse por distintos factores, uno de
ellos es la centralizacion de la atencion en
los nifios con cancer, por lo que la mayoria
de los nifios con sarcoma se benefician de
un tratamiento protocolizado o dentro de
ensayos clinicos, mientras que el aborda-
je de los sarcomas en los adolescentes es
mas variable entre los distintos centros y
paises.3® Por otra parte, el diagndstico en
AYA suele realizarse en estadios mas avan-
zados. La escasez de ensayos disponibles
podria contribuir a la peor supervivencia
en esta poblacion. Otro factor a tener en
cuenta es que la biologia de los sarcomas
no se conoce con absoluta precisién en
esta etapa.3®

El estudio y el abordaje de los sarcomas re-
quiere de equipos especializados multidisci-
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plinarios, incluso la colaboracion de grupos
oncoldgicos internacionales. Los recursos
terapéuticos abarcan cirugia, RT, QT, y te-
rapias dirigidas contra dianas moleculares.

Por todo lo expuesto, se recomienda remitir
a los pacientes a centros multidisciplinarios
con suficiente experiencia en el manejo de
sarcomas en este grupo de edad.

5. TUMORES CEREBRALES

Los tumores cerebrales son la causa
mas importante de mortalidad por can-
cer en los niiios y adolescentes.>°

Entre los sindromes genéticos mas fre-
cuentemente asociados a tumores cere-
brales:

e Neurofibromatosis tipo 1: asociada
a astrocitomas pilociticos, sin embar-
go, en adolescentes y adultos jovenes
también se observan gliomas de alto
grado que se forman de novo o por
transformacion de gliomas de bajo gra-
do.

e Sindrome de Turcot: tienen un riesgo
del 3% de desarrollar glioblastoma en
el transcurso de la vida, también hay
un incremento de riesgo de desarrollar
meduloblastoma en la segunda década
de la vida.

e Alteraciones en APC, BRCA2 vy
PALB2: estan asociados al desarrollo
de meduloblastoma.

e Sindrome de Li- Fraumeni: el 14% de
los pacientes desarrollan tumores ce-
rebrales con una edad de aparicion a
los 16 afios, mas frecuentemente glio-
mas de alto grado.4°

Los tumores cerebrales son
la causa mas importante de
mortalidad por cancer en los
nifios y adolescentes

o

La presentacion clinica habitual estd en
relacién con sintomas derivados del incre-
mento de la presién intracraneana como
cefalea, vomitos o puede presentarse
como un déficit neuroldgico de acuerdo a
la localizacién del tumor.4*

Los gliomas de bajo grado son los mas fre-
cuentes y el tratamiento quirlrgico es cu-
rativo cuando la resecciéon es completa y
en el caso de que no sea posible, la resec-
cion parcial permite control a largo plazo.**

Se han identificado 6 subgrupos de glio-
mas de alto grado pediatrico de acuerdo a
los estudios de metilacion del ADN, con di-
ferentes caracteristicas en la edad de apa-
ricion, localizacion predominante, oncoge-
nes drivers asociados y prondstico. En los
adolescentes los mas frecuentes son los
subgrupos G34 (Gly34Arg), IDH (isocitrato
deshidrogenasa), RTK-I (receptor de tiro-
sin quinasa I) y mesenquimal. El de mejor
prondstico es el asociado a mutacion en
IDH1 o IDH2 con medianas de superviven-
cia mayores a 2 afios.?® El principal factor
prondstico de los gliomas de alto grado de-
pende de que la reseccién quirirgica haya
sido mayor a 90%. El tratamiento adyu-
vante incluye RT concomitante con lomus-
tina y temozolomida, seguido de QT.%*

El meduloblastoma habitualmente se pre-
senta en el cerebelo y puede invadir el cuar-
to ventriculo y en algunos casos se puede
presentar con metastasis en el sistema
nervioso central. En el momento actual es
fundamental el diagndstico molecular para
estratificar riesgo y optimizar el tratamien-
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to. Tras realizar una reseccion quirlrgica
maxima se realiza estudio de extensidn con
resonancia magnética y citologia de liquido
cefalorraquideo para detectar metastasis.
Se identifican 4 grupos de meduloblastoma
segun la biologia molecular. Los pacientes
con alteraciones en la via WNT / B catenina
reciben dosis de RT segln el riesgo y pos-
teriormente QT, habitualmente con cispla-

6. MELANOMA

Es un tumor raro en los nifos, pero el
riesgo de desarrollar esta enfermedad
aumenta significativamente en adoles-
centes y adultos jévenes.*! Hay pocos
estudios sobre melanoma dirigidos a AYA.

Los tumores melanociticos de potencial
maligno incierto son mas frecuentes en los
jovenes. En esos casos es recomendable la
revision por patélogos expertos.

tino, con un excelente prondstico. El grupo
de pacientes con alteraciones en la via SHH
(Sonic hedgehog) tras la cirugia reciben RT
y ademas de la QT podrian recibir inhibido-
res de SHH, como vismodegib. El prondsti-
co depende del riesgo inicial. Los pacientes
gue no tienen afectacion de la via WNT o
de SHH tras la cirugia reciben RT y QT con-
vencional.39:41

No existen guias de practica clinica espe-
cificas para el tratamiento del melanoma
en AYA, y el manejo actual es similar al del
melanoma en adultos.4?
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1. INTRODUCCION

El desarrollo experimentado por la Cardio-
logia y cirugia cardiovascular pediatrica du-
rante las Ultimas décadas ha supuesto un
impresionante programa de recuperacion
de vidas infantiles que se han convertido en
adolescentes y adultos saludables. Hace 40
anos solo el 20% de los nifios con car-
diopatias congénitas (CC) moderadas
o graves sobrevivian mas alla de la in-
fancia, pero actualmente mas del 90%
llegan hasta la adolescencia y edad
adulta. De hecho, se estima que ya hay
mas de 1,4 millones de adultos en EEUU,
1,2 millones en Europa y mas de 110.000

en Espafia, una cifra que supera con creces
a la poblacién con CC en edad pediatrica.
De hecho, 1 de cada 150 adultos jovenes
tiene una CC y se espera que esta cifra se
incremente entorno a un 5% anual.t

Ante esta situacion estamos viviendo un
cambio de paradigma. Originalmente el
objetivo se centraba en la supervivencia y
el control de la mortalidad. En la actua-
lidad, el verdadero reto consiste en un
abordaje integral y un adecuado mane-
jo de la morbilidad de estos nuevos pa-
cientes cronicos.
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La adolescencia es la fase de transicion en-
tre la infancia y la edad adulta y supone
una evolucién, tanto fisica como psicolo-
gica siendo dificil establecer la franja de
edad exacta donde se produce. Segun la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la
adolescencia se sitla entre los 10-11 afios
hasta los 19 afios, abarcando el proceso
de pubertad y la adquisicién de autonomia
personal con capacidad, del hasta ahora
nifo, en la autogestion de su vida vy, por
tanto, de su salud. Los niflos nacidos con
cardiopatias congénitas, sus familias y los
profesionales implicados en sus cuidados
deben atender a las nuevas necesidades
que aparezcan para adaptar a estos pa-
cientes a una vida plena.

Las cardiopatias congénitas consisten
en anomalias del corazén o grandes va-
sos presentes al nacimiento. Se trata de
las malformaciones mas frecuentes,
alcanzando una incidencia de hasta
1-1,6% de recién nacidos en Europa
y EEUU.23 De ellas, mas del 50% reque-
rird alguna intervencién a lo largo de su
vida. En Espafa nacen al aifio 5.000 nifos
con algun tipo de cardiopatia. La mayoria
son cardiopatias leves que desaparecen
espontaneamente con el tiempo. Sin em-
bargo, alrededor de 2.000 nifios son ope-
rados al afno en nuestro pais, y al menos
6.500 niflos en Europa, a causa de una
cardiopatia congénita.

2. CLASIFICACION

Actualmente, la clasificacion ideal inclui-
ria criterios anatomicos y fisiologicos,
puesto que cada cardiopatia es diferente
en su origen, en su avance y en las modi-
ficaciones que acarree tanto la evolucion
natural de la enfermedad como las inter-
venciones que se efectlen sobre ella. Prue-
ba de ello es que las principales Guias de
Practica Clinica sobre el manejo de cardio-

=

Alrededor de 2.000 niiios son
operados al aiio en nuestro
pais, y al menos 6.500 nifios
en Europa

Las causas que provocan las CC en su ma-
yoria son desconocidas. Existen multiples
factores genéticos, maternos y ambienta-
les cuya interaccion puede alterar la for-
macion del corazén durante las primeras
fases del desarrollo fetal. Es importante
destacar que gracias a los avances en el
manejo quirdrgico y en cateterismo; a un
diagnédstico temprano y a la optimizacién
en cuidados intensivos, estos nifios son
intervenidos en edades cada vez mas
precoces, incluso en periodo fetal.

A lo largo de sus vidas, posiblemente reque-
rirdn nuevos procedimientos terapéuticos,
por lo que deben ser conscientes y partici-
par de su patologia para enfrentarse a los
sucesivos tratamientos y a posibles eventos
adversos; concibiendo en algunos casos, el
trasplante cardiaco como opcién final. Con
este planteamiento surgen las nuevas
Unidades de Transicion, que persiguen
preparar al paciente para afrontar y
conseguir la autogestion de su salud.

patias congénitas en la edad adulta de las
principales Sociedades cientificas difieren
en la forma de clasificarlas. La Sociedad
Americana de Cardiologia (AHA/ACC)?* se
centra en aspectos mas fisioldgicos mien-
tas que la Sociedad Europea de Cardiologia
(ESC)® se cifie mas a criterios anatomicos.
Se puede consultar una comparacion entre
ambas guias en la Tabla 1.
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Tabla 1. Clasificacién de las cardiopatias congénitas. Comparacion entre las principales
Guias de Practica Clinica sobre el manejo de cardiopatias congénitas en la edad adulta de
las principales Sociedades cientificas: Sociedad Americana de Cardiologia (AHA/ACC) y

Sociedad Europea de Cardiologia (ESC).

A A

I: Simple

Leve

CIA, CIV aisladas y pequefias
EP leve aislada

CIA tipo OS o SV reparadas sin shunt residual
significativo ni crecimiento de cavidades

DAP ligado u ocluido

CIA, CIV, DAP aislados y pequefios
EP leve aislada (infundibular, valvular, supraval-
vular)

CIA tipo OS o SV, CIV o DAP reparadas sin
secuelas como crecimiento de cavidades y dis-
funcién ventricular o PAP elevada

Valvulopatia adrtica congénita aislada y v. aorti-
ca bicuspide

Valvulopatia mitral aislada (excepto valvula en
paracaidas, cleft mitral)

II: Complejidad moderada

Moderado

EAo supravalvular
EAo subvalvular (excluyendo MCH)
DVPA parcial o total

Origen anémalo de a. coronaria en la a. pulmo-
nar

Origen anémalo de a. coronaria en el seno coro-
nario opuesto

CAV (parcial, completo, incluyendo CIA OP)
CIA OP

Valvula auriculoventricular acabalgada

OTSVD infundibular

Anomalia de Ebstein (leve, moderada o severa)
Coartacién de aorta

EP periférica

EP valvular (moderada o severa)

Aneurisma / fistula del seno de Valsalva
CIA tipo SV

Tetralogia de Fallot reparada

CIA OS moderada o grande no reparada

DAP moderado o grande

CIV con anomalia asociada y/o shunt moderado
0 severo

Valvulopatia adrtica congénita
Valvulopatia mitral congénita

Fistula aortica a ventriculo izquierdo
IP moderada o severa

VDDS

Anomalia de Ebstein
Coartacién de aorta
EP periférica

EP (infundibular, valvular, supravalvular) mode-
rada y severa

Aneurisma / fistula del seno de Valsalva
CIA tipo SV no leve
Tetralogia de Fallot reparada

CIA OS moderada o grande no reparada (exclu-
yendo enfermedad vascular pulmonar)

DAP moderado o grande (excluyendo enferme-
dad vascular pulmonar)

CIV con anomalia asociada (excluyendo enfer-
medad vascular pulmonar) y/o shunt moderado
0 severo

TGA tras switch arterial

Sindrome de Marfan y relacionados, sindrome
de Turner
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AHA/ACC
III: alta complejidad (complejas)

ESC
Severo

CC cianoticas (no reparadas o paliadas, de todo
tipo)

Ventriculo de doble salida

Cirugia de Fontan

Interrupcion del arco aortico

Ventriculo Unico (incluyendo VI de doble entra-
da, atresia tricuspide, sindrome de VI hipo-
plasico y cualquier otra anomalia que implique
ventriculo Gnico)

Atresia mitral

Atresia pulmonar (todas las formas)
TGA (clasica o DTGA o LTGA)
Truncus arterioso

Otras anomalias de las conexiones auriculoven-
triculares y ventriculoarteriales (ej. criss-cross
ventricular, isomerismos, heterotaxias, inversion
ventricular)

Cualquier CC cianética (no operada o paliada)

Ventriculo de doble salida
Cirugia de Fontan
Interrupcion del arco adrtico

Ventriculo Unico (incluyendo VI de doble entra-
da, atresia tricuspide/mitral, sindrome de VI hi-
poplasico, cualquier otra anomalia que implique
un ventriculo Unico funcional)

Cualquier CC asociada a enfermedad vascular
pulmonar

Atresia pulmonar (todas las formas)

Truncus arterioso

Otras anomalias de las conexiones auriculoven-
triculares y ventriculoarteriales (ej. criss-cross
ventricular, isomerismos, heterotaxias, inversion
ventricular)

AP: arteria pulmonar; CAV: canal auriculoventricular;CC: cardiopatias congénitas; CIA: comunicacion interauri-
cular; CIV: comunicacién interventricular; DAP: ductus arterioso persistente; DVPA: drenaje venoso pulmonar
andmalo; EAo: estenosis adrtica; EP: estenosis pulmonar; IP: insuficiencia pulmonar; MCH: miocardiopatia
hipertroéfica; OP: ostium primum; OS: ostium secundum; OTSVD: obstruccion del tracto de salida del ventricu-
lo derecho; PAP: presion en la a. pulmonar; SV: seno venoso; TGA: transposicion de grandes arterias; VDDS:
ventriculo derecho de doble salida; VD: ventriculo derecho; VI: ventriculo izquierdo

(Adaptado de Egidy Assenza G, et al. 2021)

A pesar de que no hay dos cardiopatias
congénitas idénticas, si existen modelos
similares que nos permiten agruparlas de
diversas formas, como por ejemplo las
descritas a continuacion.

1. Fisiopatolégica o funcional: segun la
clinica que produzcan (cianosis, insufi-
ciencia cardiaca o ambas).

Anatémica: atendiendo al analisis
segmentario, siendo los mas frecuen-
temente empleados los de Robert An-
derson y Van Praagh. Estos autores
analizan las relaciones anatdmicas de
las venas con las cavidades cardia-
cas y los grandes vasos, incluyendo
el canal auriculoventricular y el cono
o infundibulo como segmentos de co-
nexion. (Figura 1) Existen multiples
combinaciones de estos elementos,
produciendo todo tipo de CC.¢

2.

Figura 1. Segmentos anatémicos del cora-
zon: auriculas, ventriculos y grandes vasos.
Segmentos de conexion: canal auriculo ven-
tricular (AV canal) y el cono o infundibulo.
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(Adaptado de Lai WW, et al. 2016)
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3. En funcién de su tratamiento:” ac-
tualmente suele realizarse en perio-
do neonatal o en los primeros meses
de vida y se centra en el tratamiento
médico, cateterismo intervencionista
y quirdrgico. Tras estas intervenciones
pueden quedar lesiones residuales o
secuelas que requieran procedimientos
sucesivos a lo largo de su evolucién.

El cateterismo intervencionista hoy en
dia es capaz de solucionar CC simples
y aisladas y de resolver complicaciones
evolutivas, disminuyendo el nimero de
cirugias. Se emplean diversos disposi-
tivos para cierre de defectos septales
(auriculares y ventriculares), ductus ar-
teriosos o fistulas. También se pueden
realizar angioplastias, valvuloplastias o
colocacion de stents y valvulas percuta-
neas en posicién pulmonar y aodrtica.

En lo referente a las cirugias cardiacas,
se dividen en:

e Cirugias cerradas: sin necesidad de
circulacion extracorpdrea, habitual-
mente ejecutadas por toracotomia la-
teral, como el cierre ductal o la coarta-
cién de aorta segmentaria

e Cirugias abiertas: con necesidad de
circulacion extracorpérea.

Si el paciente posee dos ventriculos de ta-
mafio similar y buena funciéon y un vaso
de tamafo adecuado, se realiza una ciru-
gia correctora o biventricular, intentando
que el corazén sea lo mas parecido a un
corazoén normal. El vaso principal queda-
ra como aorta y se colocard una protesis
(tubo) en posicién pulmonar. Estos tubos
suelen ser homoinjertos (aorta o pulmonar
de cadaveres procesados, desnaturaliza-
dos y criopreservados), xenoinjertos (bio-
I6gicos, de origen animal o de ingenieria
genética) o sintéticos. En todos los casos
existe la desventaja de una durabilidad li-
mitada y del no crecimiento acorde al del
nino, con lo que requerirdn recambios su-
cesivos. Algo esencial para el éxito quirur-
gico en general es que las ramas pulmo-
nares tengan un desarrollo adecuado. Las
cirugias correctoras biventriculares mas
frecuentes son la tetralogia de Fallot y los
defectos auriculo-ventriculares.

Si el paciente solo dispone de un ventriculo
funcional (bien por atresia de valvula auricu-
loventricular, ausencia/hipoplasia de un ven-
triculo o imposibilidad de conectar el ventri-
culo sistémico con la aorta) se procedera a
una cirugia univentricular, también llamada
cirugia de Fontan. Simplificando, consiste en
la conexion del retorno venoso mediante un
tubo protésico con las arterias pulmonares,
dejando un solo ventriculo como bomba.

VOLVER AL INDICE



Otra manera de clasificar las cirugias cardia-
cas es en cirugias anatémicas, con correc-
cién del defecto segln su problema anato-
mico; o fisioldgicas, en las que la correccion
quirtrgica hace que el corazén funcione,
aunque persista su defecto anatomico. Un
ejemplo clasico lo constituye la dextro-tras-
posicion de grandes arterias (DTGA). La pri-
mera cirugia aplicada durante los afios 70-
80 se llamaba cirugia de Mustard o Senning
y se trataba de una correccion fisioldgica.
Consistia en un switch atrial, colocando un
parche intraauricular para desviar la sangre
que llega de los pulmones y reconducirla al

3. DIAGNOSTICO

En la actualidad la mayoria de CC, espe-
cialmente las graves, se detectan en perio-
do fetal. A pesar de ello, existen situacio-
nes en las que el diagndstico se realiza de
forma mas tardia por pasar inadvertidas.

La edad de presentacion de las CC sue-
le ser inversamente proporcional a su
gravedad, si bien, lesiones valvulares y
obstructivas de la circulacion izquierda (es-
tenosis subaodrtica por membrana, esteno-
sis valvular adrtica o pulmonar, coartacion
de aorta), comunicaciones interauriculares
tipo ostium secundum o ductus arterio-
sos persistentes pueden detectarse fuera
de los primeros afios de vida y de manera
casi asintomatica (soplo, hipertensién ar-
terial). Vale la pena recordar, por otra par-
te, como formas tipicamente inadvertidas
que llegan a la consulta del especialista,
que en el nifio con fallo de medro o con
infecciones respiratorias de repeticion, en
asociacion con hallazgos anémalos de la
exploracion fisica, se debe pensar en una
CC que curse con insuficiencia cardiaca; la
cianosis o desaturacion sin distrés respira-
torio evidente, pero polipnea (taquipnea
sin esfuerzo), también puede ser una ma-
nifestacion inicial de CC cianéticas.®

o

ventriculo derecho sistémico, de donde sale
la aorta. Actualmente, se ha sustituido por
el switch arterial o cirugia de Jatene (co-
rreccion anatomica) en la que se cambia de
posicion los grandes vasos, transfiriendo la
aorta con sus coronarias.

4. Por su complejidad: simples, modera-
das, gran complejidad.

En la Tabla 1 se puede apreciar la clasi-
ficacion de las CC segun su complejidad
y de acuerdo a las escuelas Americana y
Europea.

La realidad actual sehala un
cambio de la forma inicial de
diagnéstico de CC complejas,

previsible y preferentemente
detectadas de manera
prenatal

Aunque debe conocerse el patrén tradi-
cional de presentacién, la realidad actual
sefiala un cambio de la forma inicial de
diagndstico de CC complejas (tipicamente
las formas ciandticas y los corazones fun-
cionalmente univentriculares), previsible
y preferentemente detectadas de mane-
ra prenatal, con la extension del cribaje
obstétrico de estas anomalias (que puede
condicionar, en el futuro, la frecuencia ab-
soluta y relativa al nacimiento de los de-
fectos, por la posibilidad de interrupciones
legales del embarazo); la aplicacién de la
pulsioximetria antes del alta de la mater-
nidad también esta considerada como una
forma de cribaje de formas graves (sobre
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todo, dependientes de la permeabilidad del
ductus) de CC, implantada en Espafia des-
de 2018.° Una CC compleja que puede no
dar sintomatologia y suele ser de diagnos-
tico casual en la edad adulta es la transpo-
sicion corregida de grandes vasos (LTGA).
Consiste en una inversion ventricular que

condiciona un ventriculo derecho en posi-
cion sistémica. Como estda compensada, el
paciente puede permanecer asintomatico,
aunque frecuentemente presenta altera-
ciones de la conduccién auriculo-ventricu-
lar con aparicién de bloqueo a este nivel
y/o fallo del ventriculo derecho.

4. COMPLICACIONES EN EL SEGUIMIENTO

Dependiendo del tipo de cardiopatia congé-
nita y de sus manifestaciones clinicas, los
pacientes pueden llegar a la adolescencia
sin tratamiento, con tratamiento, cirugias
paliativas, reparaciones completas fisiolo-
gicas o anatomicas. Como consecuencia
presentaran habitualmente defectos
residuales, secuelas o ambos, pudiendo
ser subsidiarios de nuevas intervencio-
nes futuras. Se describen los eventos mas
probables en el seguimiento.

4.1. Arritmias

Son las complicaciones mas frecuentes y la
causa de mortalidad mas comun en jove-
nes con CC.1° Dependen no solo del tipo de
cirugia sino del momento de la misma y su
evolucion con el tiempo. Se deben a vias
andmalas, trastornos de la conduccién, re-
modelado ventricular, cicatrices quirirgicas
e insuficiencia cardiaca fundamentalmen-
te. Ciertas CC predisponen mas que otras,
como muestra la Tabla 2. En concreto la
tetralogia de Fallot es la Unica CC listada
de forma independiente para implante de
desfibrilador automatico implantable (DAI)
en las guias.!?

La deteccion de las arritmias se llevara a
cabo mediante holter en pacientes sinto-
maticos en funcion de la frecuencia y las
circunstancias predisponentes. Se debe
tratar cualquier causa subsidiaria, actuan-
do de forma inmediata si asocia inestabili-
dad hemodinamica.

Se valorara la presencia y el tratamiento
de trombos junto con un adecuado control
farmacologico de la frecuencia cardiaca
previo a la cardioversion en caso de ser
necesaria. El objetivo serd mantener al
paciente en ritmo sinusal. La ablacion se
recomienda como primera opcion terapéu-
tica frente al tratamiento farmacoldgico de
larga duracién en caso de arritmias abor-
dables con sustrato circunscrito, dado que
los antiarritmicos frecuentemente asocian
efectos dromo e inotrépicos negativos.

La incidencia de muerte subita (MS)
en personas con CC es baja (<0,1% al
afio), comparada con la poblacion gene-
ral. Aln asi, un 20-40% de muertes de la
poblacién con CC se deben a MS, con un
promedio de edad entorno a los 36 afios.!?
Como factores de riesgo de MS encontra-
mos disfuncién ventricular del ventriculo
sistémico, insuficiencia cardiaca (IC), QRS
ensanchado y arritmias auriculares. Las in-
dicaciones para DAI en corazones biventri-
culares son las mismas que en la poblacion
general. Las guias son menos concretas en
la aplicacién de DAI en prevencion prima-
ria para corazones univentriculares o ven-
triculo derecho (VD) sistémico. En la tetra-
logia de Fallot la incidencia de MS ronda el
2% por década. En esta CC, las dos guias
principales discrepan en el manejo, consi-
derando como factores de riesgo comunes
la disfuncion del ventriculo izquierdo (VI),
la taquicardia ventricular (TV) no sosteni-
da, un QRS > 180 ms y fibrosis extensa del
VD por resonancia magnética.?

VOLVER AL INDICE



Recientemente se ha publicado un score de sintomas de IC (NYHA II/III); taquicardia
riesgo de MS aplicable en funcién de cada supraventricular; disfuncion VI (fraccion
tipo de CC que permite una indicacion mas  de eyeccion-FE<40%); disfuncion del ven-
precisa de DAI en caso de ser necesario triculo subpulmonar (FE<40%); QRS >
para esta poblacion.’2 Incluye distintos 120 ms; dispersiéon QT = 70 ms.

factores de riesgo: enfermedad coronaria;

Tabla 2. Riesgo Estimado de eventos arritmicos y bradicardias en cardiopatias congénitas.

Arritmias Arritmias ven- Bradicardia

supraventriculares triculares y MS

Disfuncion nodo
TRIA TV o o Bloqueo AV
Tipo de CC TRAV FA soste- MS . N B N
/ TAE nida Congé- | Adqui- | Congé- | Adqui-
nito rido nito rido
CIA OS A Ak S (+) i (+)
CIA SV superior WF aF aF +
CAV / CIA OP I aF + + (+) (+) (+) + +
CIvV “F (+) B (+)2 +
Anomalia AF A i (+) + +° + +
Ebstein
T. Fallot 4 AR 4 oas A 4 AR A F
TGA
Switch arterial + +¢ (+) (+)
LTGA AR A + + (+) F e + 4 aF
Cirugia de
Fontan
Conexion + + +b + +
auricula-AP
Tanel intracar- + + + +b + +
diaco lateral
Conducto <F aF +b +
extracardiaco
Fisiologia de + + + + + +d
Eisenmenger
Paliacion incom-
pleta de CC
Las celdas vacias indican que aunque no esté indicado, puede existir algiin evento arritmico
() Riesgo + Riesgo leve + + Riesgo Riesgo alto
minimo moderado
a considerando la alta prevalencia de CIV, el riesgo general en pacientes no seleccionados con CIV es conside-
rado minimo; ® existe un riesgo de MS debido a arritmias supraventriculares con conduccién AV rapida; ¢ mayor
riesgo de TV en DTGA compleja, ¢ no arrirmico
AP: arteria pulmonar; CAV: canal auriculoventricular;CC: cardiopatias congénitas; CIA: comunicacion interauri-
cular; CIV: comunicacion interventricular; DAP: ductus arterioso persistente; DVPA: drenaje venoso pulmonar
andmalo; EAo: estenosis aortica; EP: estenosis pulmonar; IP: insuficiencia pulmonar; MCH: miocardiopatia
hipertréfica; OP: ostium primum; OS: ostium secundum; OTSVD: obstruccidn del tracto de salida del ventriculo
derecho; PAP: presion en la a. pulmonar; SV: seno venoso; TGA: transposicion de grandes arterias; VDDS:
ventriculo derecho de doble salida; VD: ventriculo derecho; VI: ventriculo izquierdo; AV: auriculo ventricular;
FA: fibrilacién auricular; MS: muerte subita; TAE: taquicardia auricular ectépica; TRAV: taquicardia por reen-
trada auriculoventricular; TRIA: taquicardia por reenrada intraauricular; TV: taquicardia ventricular

(Adaptado de Baumgartner H, et al. 2021)
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4.2. Insuficiencia
cardiaca y trasplante

No existe un consenso sobre la definicidén de
IC en los adultos con CC. Uno de los factores
determinantes es que el miocardio en adul-
tos con CC no es normal debido a las ano-
malias estructurales y cardiovasculares con
las que nacen. No existe un evento desen-
cadenante de los cambios neurohormonales,
remodelado adverso y descompensacion se-
cundaria de la IC tipica. Sencillamente exis-
te un miocardio vulnerable desde su origen,
sometido a una anomalia congénita que a
lo largo del tiempo sufrird intervenciones
quirdrgicas, farmacoldgicas o ambientales
con un deterioro progresivo.’®* Hasta un
20-50% de pacientes con CC tendra
IC, constituyendo la primera causa de
mortalidad y una importante causa de
morbilidad conforme avanzan en edad,
con una incidencia de primer ingreso por IC
de hasta 1,2/1000 pacientes/afo (frente al
0,1/1000 de la poblacion general).

Los mecanismos de IC en esta poblacion
son heterogéneos y multifactoriales por las
alteraciones nativas y por las intervencio-
nes posteriores. El deterioro puede eviden-
ciarse incluso in utero, con un desarrollo
miocardico alterado (disarray vy fibrosis).
Esta situacion puede agravarse por sobre-
carga de volumen o presion que afecten al
ventriculo en desarrollo. De hecho, el VD
sistémico puede ser subsidiario de un fallo
precoz porque posee vias propias de facto-
res de transcripcion distintas a las del VI.
Existen también factores isquémicos se-
cundarios a cianosis, perfusion coronaria
anormal, anomalias coronarias, proteccion
miocardica inadecuada en las cirugias, etc.

La evaluacion de la IC en adultos con CC
supone un reto, dado que los pardmetros
clasicos para diagnosticar una descompen-
sacion pueden estar alterados de base. Los
biomarcadores (BNP), el empeoramien-
to de la clase funcional NYHA y el grado

ot |

de complejidad de la CC son los factores
predictivos mas adecuados para predecir
eventos adversos relacionados con la IC,
mientras que medidas tradicionales como
la FE, hiponatremia y el VO2 no serian tan
fiables.t?

La evaluacion de la IC en
adultos con CC supone

un reto, dado que los
parametros clasicos

para diagnosticar una
descompensacion pueden
estar alterados de base

No existen guias especificas para tratamien-
to de estos corazones. La estrategia en pa-
cientes biventriculares con IC es similar a la
poblacion sin CC. Sin embargo, en pacien-
tes con VD sistémico, fallo del ventriculo
subpulmonar o fisiologia de Fontan el ma-
nejo estd poco consensuado y depende de
cada cardiopatia y su estadio. Las medidas
de soporte cardiaco mecanico como puente
al trasplante o terapia destino en IC termi-
nal podrian ser una opcién, aunque todavia
no suficientemente establecida. El 77% de
dispositivos se han usado como puente al
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trasplante con una minoria empleada como
terapia destino, con supervivencias a corto
plazo del 64 al 78% vs. 80% a un afio en
pacientes con IC adquirida.3

El ultimo paso en la IC avanzada es el tras-
plante. No existen criterios de listado es-
pecificos y si muchas contraindicaciones
relativas (anatomias complejas, multiples
esternotomias, coagulopatia, sensibiliza-
cion por cirugias previas y transfusiones,
disfuncién multiorganica, malnutricién).3
Actualmente, solo un 3% de los adultos
con trasplante cardiaco tienen CC. Los
pacientes listados estan en una situacion
mas delicada, con esperas mayores y tie-
nen menos posibilidades de trasplante en
comparacion con poblacion con cardiopatia
adquirida.'3 Presentan una elevada morta-
lidad periquirtrgica (30 dias postrasplan-
te). Sin embargo, una vez superada esta
fase, la supervivencia a 10 y 15 afos es
equivalente o mayor a la de otros trasplan-
tados por cardiopatia adquirida. Suponen
factores de mal prondstico la circulacion
univentricular, complejidad anatémica, en-
teropatia pierdeproteinas o titulos altos de
anticuerpos reactivos.

4.3. Endocarditis
infecciosa

El riesgo de endocarditis infecciosa (EI) es
mayor en personas con CC, con una in-
cidencia variable entre 1,4 y 11,5 casos
por 1.000 pacientes-afio vs. 5-7 casos por
100.000 pacientes-afio en poblacion gene-
ral. Entraflan mayor riesgo aquellos con:

e Valvulas protésicas (mecanicas, biold-
gicas, quirdrgicas o percutaneas)

e EI previas

e CC cianoticas

e Cualquier reparacion con material pro-
tésico hasta 6 meses después de la in-
tervencién o si persisten cortocircuitos
residuales

o

Diversos estudios destacan un riesgo es-
pecialmente alto tras cirugia valvular, so-
bre todo si existe un antecedente de EI y
en conductos de vena yugular bovina. Con
respecto a las valvulas percutédneas se ha
observado mayor incidencia de EI en pro-
tesis VP tipo Melody.

En adolescentes, habitos como los pier-
cings, tatuajes, morderse las ufias, mor-
discos de animales, acné, acudir al dentista
o el abuso de drogas iv son fuentes pro-
bables de bacteriemia. Se debe insistir en
la profilaxis, medidas de higiene habituales
(dientes y piel especialmente) y disuadir
de habitos de riesgo. Todos los pacientes
con CC deberian conocer los sintomas aso-
ciados a la enfermedad para detectar de
precozmente cualquier indicio.4

4.4. Hipertension
pulmonar y sindrome
de Eisenmenger

La hipertension pulmonar (HP) es una
complicacion rara pero grave. Las guias de
la AHA/ACC definen la HP como una PAP >
25 mmHg, mientras que la ESC usa valores
> 20 mmHg. Ambas centran su atencién
en las resistencias vasculares pulmonares
absolutas, mas que en las indexadas por
superficie corporal usadas frecuentemente
en pediatria.
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La forma mas frecuente en los adultos con
CC es la HP arterial (HAP), de los cuales la
fase mas avanzada la constituye el sindro-
me de Eisenmenger. La prevalencia de HPA
y Eisenmenger es aproximadamente de un
4,2% y un 1% respectivamente.4

El sindrome de Eisenmenger consiste en
una elevacién de la presion pulmonar
mantenida que produce hiperplasia del
musculo vascular pulmonar, generando
elevacioén fija de las resistencias vascula-
res pulmonares. Se trata de una enferme-
dad multiorganica en la cual se deterioran
el rindn, higado, médula ésea y el mulscu-
lo periférico. Implica la inversién de corto-
circuitos residuales, cianosis, hipoxemia y
secundariamente poliglobulia compensa-
dora. Debido al aumento de la viscosidad
de la sangre se favorecen los fendmenos
tromboembdlicos y los abscesos, entre
otras complicaciones. En esta circunstan-

cia se debe evitar la hipotensién, anemia
y otros factores que puedan desencadenar
crisis de hipertensién pulmonar y muerte.

La situacion de Eisenmenger limita las inter-
venciones sobre la CC de base. De hecho, los
criterios de cierre de shunts (CIA, CIV, DAP)
difieren entre las guias americanas y euro-
peas, siendo éstas Ultimas mas restrictivas
a la hora del cierre.'* Las opciones terapéu-
ticas consisten en farmacos para controlar
la presion pulmonar y como Ultima opcion
el trasplante cardiopulmonar o el trasplante
pulmonar con correccion de la cardiopatia de
base (si es un a CC simple).

La supervivencia estd en aumento, de un
77% a los 15 afos y del 42% a los 25.
Las causas mas frecuentes de mortalidad
son la MS (30%), IC (25%) y hemoptisis
(15%).

5. TRANSICION AL MUNDO ADULTO

Para los nifios con CC, sus familias y pro-
fesionales implicados, saber realizar una
transicion adecuada y atender las nuevas
necesidades educacionales, sociales y médi-
co-quirdrgicas que van apareciendo supone
un reto. Es un proceso planificado que guia
la asistencia del paciente pediatrico al mo-
delo adulto. La estrategia de transicion
deberia adaptarse a la madurez y en-
torno familiar, cultural y social de cada
individuo.'® Se trata de un periodo muy
sensible en el que se produce una importan-
te pérdida de seguimiento propiciada por el
bienestar del paciente, la falta de asuncion
de responsabilidades, el desconocimiento o
la carencia de Unidades de Transicion y una
adecuada asistencia, entre otros.

Las Unidades de Transiciéon son multidis-
ciplinares y abordan de forma integral
al paciente con distintos especialistas

o

expertos en el campo, aunando a cardi6-
logos pediatricos y de adultos, junto con
enfermeria e idealmente psicdlogo.s

Ademas de los aspectos médicos, se des-
criben a continuacion factores psicoso-
ciales de interés asociados a esta fase de
transicion.

5.1. Autoproteccionismo

Durante la etapa pediatrica, la CC se tra-
ta y sigue en Consulta de Cardiologia Pe-
diadtrica y la salud del nifio es gestionada
fundamentalmente por la familia. Sin em-
bargo, en la edad adulta existe un cambio
de responsabilidades, asumiendo el propio
paciente la gestién de su salud y enferme-
dad. La sobreproteccion ejercida por ser
pacientes cronicos a menudo dificulta
el traspaso de responsabilidades, gene-
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rando relaciones dependientes y afectando
especialmente a los adolescentes con CC
complejas, en los que el cuidado parental
ha sido mas patente.

5.2. Secuelas
neuroldégicas/Salud
Mental y neurodesarrollo

Existen multiples estudios que demuestran
que los nifios con CC tienen un riesgo
mayor de lesiones neurolégicas con-
génitas y adquiridas y una maduracion
neuronal mas tardia, ambos con un pro-
bable origen ya intradtero.®

Las secuelas neurocognitivas han sido re-
conocidas como la comorbilidad mas pre-
valente a largo plazo. Abarcan un amplio
espectro, desde funciones ejecutivas (tras-
tornos del lenguaje, alteraciones motrices,
memoria, control de impulsos, compor-
tamiento, planificacion, fluencia verbal)
llegando a afectar a funciones cognitivas
superiores (intelectuales) que limiten el
rendimiento académico, disminuyan su ca-
lidad de vida o su bienestar.??

Las secuelas neurocognitivas
han sido reconocidas como la

comorbilidad mas prevalente
a largo plazo

El resultado final del desarrollo neuroldgico
en pacientes con CC depende de multiples
factores interrelacionados y acumulativos,
en funcién de la propia enfermedad, su tra-
tamiento y cuestiones especificas de cada
individuo. En general, la evolucién es favo-
rable, pero peor que en poblacién sana.6

Algunos de los factores de riesgo detec-
tados en un reciente metaanalisis son los
siguientes: intradtero, con mayor vulnera-
bilidad neuronal; perioperatorios, como hi-
poxemia y tiempo de estancia hospitalaria;
malnutricion durante el desarrollo y espe-
cialmente en la adolescencia; *8 tipo de CC,
grado de complejidad de la misma (biven-
tricular vs univentricular). Curiosamente,
la década en la que se haya realizado la
cirugia no parece influir en el desarrollo
neuroldgico posterior, posiblemente por-
que actualmente sobreviven también los
nifios mas vulnerables.

Los pacientes con CC presentan mayor
prevalencia de problemas psicoldgicos,
fundamentalmente mayor riesgo de de-
presion y ansiedad, junto con trastornos
conductuales como el déficit de atencién e
hiperactividad, segiin demuestran diversas
revisiones.1415

El resultado final del
desarrollo neurologico en
pacientes con CC depende

de multiples factores
interrelacionados y
acumulativos

Existe controversia con respecto a su cali-
dad de vida. La percepcion del propio pa-
ciente difiere de la de su familia y a su vez
parece ser independiente de la gravedad
de su CC. Se ha demostrado que las per-
sonas con CC tienen una peor percep-
cion de su calidad de vida comparado
con poblacidn general, especialmente las
CC complejas. Esto se atribuye fundamen-
talmente a la morbilidad derivada de las
intervenciones y la evolucién natural de su
patologia de base.
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5.3. Ejercicio fisico y
deporte

El ocio del adolescente, el deporte y el ejer-
cicio fisico son pilares importantes porque
relinen beneficios fisicos y mentales, redu-
cen factores de riesgo cardiovascular y por
la inclusién social que suponen. Dentro del
ambito deportivo se deben diferenciar el
ejercicio recreacional del competitivo con
complicaciones poco frecuentes, pero exis-
tentes.

Actualmente, han surgido nuevas guias
fundamentadas en parametros hemodi-
namicos, electrofisioldgicos y funcionales
mas que anatémicos.¥*? Emiten una serie
de recomendaciones sobre el tipo y la in-
tensidad de ejercicio para que los atletas
con CC que asi lo deseen puedan planifi-
car y disfrutar del deporte que reuna las
caracteristicas oportunas para cada indi-
viduo.

Se ha demostrado que las personas con
CC tienen una menor capacidad funcio-
nal y que esta circunstancia es un factor
de riesgo independiente para muerte u
hospitalizacién.?? Diferentes autores de-
fienden el papel del entrenamiento regla-
do y ajustado a las necesidades de cada
paciente como una herramienta util para
mejorar su calidad de vida y su capacidad
funcional. En este sentido, los progra-
mas de rehabilitaciéon cardiopulmo-
nar se postulan como una necesidad
para los pacientes con CC.2° En un re-
ciente metaanalisis se analizan los efec-
tos de la actividad fisica e intervenciones
de ejercicio frente cuidado habitual en
pacientes con CC. Se evidencia modera-
da mejoria en rendimiento cardiopulmo-
nar y fuerza muscular, sin describir even-
tos adversos.??

Los programas
de rehabilitacion
cardiopulmonar se postulan

como una necesidad para los
pacientes con CC

5.4. Vida laboral

La transicion también atafe al mundo la-
boral. La orientacidén en este ambito estara
condicionada por el contexto sociocultural,
su condicion mental y fisica y su capaci-
dad funcional. Deben ser conscientes de
la posibilidad de discriminacion en el des-
empefio de sus funciones; de la dificultad
de mantener dicho puesto en caso de des-
compensacion cardiaca con necesidad de
baja laboral o ingreso hospitalario; y de las
limitaciones propias de trabajos en los que
se modifique la capacidad funcional con el
paso del tiempo.

5.5. Vida sexual y
reproductiva

Se debe plantear la contracepcién como
forma de evitar embarazos indeseados
o enfermedades de transmision sexual.
Se recomiendan los métodos de barrera
y hormonales combinados. Estos ultimos
deben evitarse en pacientes con ries-
go protrombotico (cianosis, circulacion
de Fontan, valvulas mecanicas, eventos
trombdticos previos, hipertension arterial
pulmonar). La pildora de progesterona no
acarrea tanto riesgo de trombosis y exis-
ten presentaciones vo, subcutédneo o me-
diante implante uterino.4515
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La gestacion, parto y postparto con-
lleva cambios hemodinamicos, espe-
cialmente sobrecarga de volumen,
que en determinadas CC pueden acarrear
importantes complicaciones tanto para la
madre como para el feto. La informacion
concerniente a este ambito debe iniciarse
en el periodo adolescente por especialis-
tas. La situacién ideal seria un embara-
zo asesorado y planificado. Las recientes
guias europeas catalogan a las pacientes
en la clasificacion modificada de la OMS
dependiendo del riesgo de complicacio-
nes maternas y fetales.#® Se considera
contraindicaciéon para la gestacion: HAP
grave; disfuncion ventricular grave; pre-
sencia de estenosis mitra grave; este-
nosis adrtica grave; sindrome de Marfan
con aorta > 45 mm o de valvula bicuspi-
de con aorta > 50 mm.

Se estima que entre un 10-30% de las CC
con base estructural tienen una base gené-
tica. Estos pacientes también deben sa-
ber que existe un riesgo de que su des-
cendencia herede alguna CC (riesgo de
recurrencia muy variable, del 2-50%),
por lo que requieren estudio y consejo ge-
nético previo.

6. PRONOSTICO

La edad media de muerte con una CC mo-
derada es entorno a los 51 afos. Si la CC es
compleja, se acorta a 34 afios. Con el paso
de los afios, la mortalidad desciende un 4%
anual, siendo mayor en lactantes (48%) vs.
12% entre los 5 a 17 afios de edad.3

La causa mas frecuente de muerte en po-
blacién joven es la MS, mientras que con
el envejecimiento y a mayor edad se con-
vierte en la IC.*3® Por ello, todo paciente
con CC, a pesar de tener una esperanza de
vida menor deberia estar preparado para
afrontar tanto la posibilidad de un falle-

Estos pacientes también
deben saber que existe
un riesgo de que su

descendencia herede
alguna CC

5.6. Adherencia

La mayoria de pacientes con CC necesitan
seguimiento de por vida. Existe un pro-
blema importante de falta de adherencia
de esta poblacion que se inicia en el mo-
mento de la transicion, especialmente en
los casos en los que las CC son leves. La
adolescencia es un momento de desarrollo
especialmente vulnerable por los cambios
fisioldgicos, psicoldgicos y sociales que fa-
cilita la discontinuidad de cuidados.

Se ha demostrado que la interrupcion
del seguimiento es perjudicial por el
riesgo de complicaciones potencial y
porque aumentan por 3 las posibilida-
des de intervenciones de urgencia. La
existencia de programas de transicion ayu-
da a evitar estos problemas.??

cimiento inesperado como de una muerte
predecible segln la evoluciéon y compleji-
dad de cada caso.®

La supervivencia mejora con los afios. La
operacidn de Fontan y el switch arterial para
la DTGA comenzaron en los 70, al igual que
el uso de prostaglandinas en los 80. Con las
curvas de aprendizaje de estas intervencio-
nes se ha mejorado la supervivencia a largo
plazo. El diagndstico prenatal juega un
papel relevante porque permite planifi-
car, intervenir o interrumpir el embara-
zo en funcion de la gravedad.
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Las enfermedades del sistema endocrino
y metabdlico en la nifez y adolescen-
cia son muy variadas, aunque, en la
mayoria de los casos, poco frecuentes.
Participan sobre todo las alteraciones y
patologias del hipotalamo, hipdfisis, glan-
dula tiroidea, paratiroideas, godnadas vy,
con menor prevalencia, los trastornos de
las glandulas suprarrenales. Con respecto
al sistema metabdlico, serian la obesidad
y las alteraciones del metabolismo de los
lipidos y de los hidratos de carbono. Te-

niendo en cuenta la ldgica limitacién del
espacio para la redaccién de este capitulo
y el interés practico del mismo nos limita-
remos a considerar las cuatro que, por su
repercusion clinica sobre la calidad de vida
del menor, sobre su futuro como adulto y
posible gravedad son, en nuestra opinion,
las méas importantes: con respecto al siste-
ma endocrino los retrasos del crecimiento
y el hipotiroidismo infantil y, sobre el sis-
tema metabdlico, la obesidad infantil y la
hipercolesterolemia familiar homocigota.
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1. PATOLOGIA DEL SISTEMA ENDOCRINO EN EL
MENOR: RETRASOS DEL CRECIMIENTO

La estatura es un importante signo vital en
la infancia y adolescencia ya que las des-
viaciones del patron del crecimiento lineal
normal pueden revelar la existencia de di-
versas enfermedades.

El crecimiento es un proceso complejo,
sometido a una estrecha regulacion, y
es indicador fundamental del estado
general de salud del niiio.! La estatura
finalmente alcanzada por un individuo esta
determinada por sus genes y determinados
factores externos, y se encuentra cuidado-
samente regulada por diversas hormonas,
asi como por la interaccién de factores de
crecimiento con receptores de membrana
a nivel hepatico y de otros drganos. Las
alteraciones de estos mecanismos hormo-
nales en el sentido de hipofuncién causan
retraso de crecimiento (RC). Finalmente,
la ausencia de enfermedades sistémicas
graves (especialmente a nivel intestinal y
renal) es otro requerimiento indispensable
para un crecimiento normal.

El diagnéstico de RC se
establece cuando la estatura
es inferior al percentil 3 de

las tablas de crecimiento
lineal de la poblacion y etnia
a la que pertenece el nifo

El diagnodstico del RC se basa en las me-
diciones seriadas de la estatura y de la
velocidad de crecimiento y se establece
cuando la estatura es inferior al percentil
3 de las tablas de crecimiento lineal de
la poblacion y etnia a la que pertenece el
nifio. En el caso de la velocidad de creci-
miento se considera que un valor inferior
al percentil 10 para la edad el nifio, que
es el minimo para que la estatura esté
por encima del tercer percentil, constitu-
ye otro signo de RC.? Respecto a la talla
media parental, se considera que existe
RC cuando el nifio muestra una talla infe-
rior a 1,5 desviaciones estandar respecto
a la misma.

La evaluacion clinica y bioquimica del
RC abarca numerosos factores. La esta-
tura de los padres y familiares de primer
grado es un primer punto orientativo im-
portante, como lo es también el estudio de
la dieta del nifio, especialmente su conte-
nido caldrico y proteico, y el sindrome de
la deprivacion afectiva. Deben verificarse
la edad de aparicién de la pubertad en
progenitores y hermanos, antecedentes
obstétricos, enfermedades de la primera
infancia, desarrollo psicomotor y edad de
la deteccién del RC, observado por los pa-
dres o pediatra. Se debe también valorar
la edad ésea, (Tabla 1) con radiografias
del carpo, y descartar la existencia de en-
fermedades sistémicas o de alteraciones o
displasias esqueléticas, que se acompanan
de talla baja disarmonica.
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Tabla 1. Edad dsea y estatural y su correlacién diagnostica

Edad 6sea Edad estatural Posibilidades diagndsticas

Normal Retrasada Talla baja familiar

Retrasada Retrasada Hipocrecimiento por retraso puberal
Sindrome de deprivacion afectiva
Hipocrecimientos secundarios

Mas retrasada que Retrasada Hipocrecimiento de origen tiroideo

estatural

Retrasada Mas retrasada que ésea Hipocrecimiento de origen hipofisario

En la exploracidon fisica se prestara aten-
ciéon a la morfologia del retraso (armoni-
co o disarmoénico), presencia de estigmas
sindrémicos (cuello alado en el sindrome
de Turner, sindrome de Down etc.), para-
metros antropométricos (talla, peso, indi-
ce de masa corporal) y exploracion genital
(estadio del desarrollo sexual, criptorqui-
dia, etc.).

Las determinaciones de laboratorio se
inician con analisis generales de san-
gre, como hemograma, glucemia, fun-
cion renal y hepatica, calcio, fosforo,
magnesio, hierro, proteinograma, tiro-
xina libre, tirotropina (TSH) y busqueda
de parasitos en heces. El cariotipo (es-
tudio de los cromosomas) se lleva a cabo
en las ninas para descartar el sindrome de
Turner. Si los resultados de todo lo ante-
rior estan dentro de los limites normales,
se procede a una serie de determinacio-
nes hormonales directamente relacionadas
con el crecimiento. Debe comenzarse con
la determinacion de la hormona de creci-
miento (GH), sintetizada en el l6bulo an-
terior de la hipofisis, y del factor de creci-
miento insulinoide-1 (IGF-1), producido en
el higado tras la estimulacion por la GH de
unos receptores de membrana especificos
situados en el hepatocito. El binomio IGF-1
y GH es el responsable de generar el creci-
miento dseo. La prevalencia del RC debido
a déficit de GH puede estimarse entre 1
caso por 4.000 y 1 caso por 10.000 nifios
menores de quince afos.3

La GH representa casi el 10% del total de
las hormonas hipofisarias y sus determina-
ciones en sangre son complicadas ya que
la secrecién de GH por la adenohipofisis es
pulsatil.? Los picos de secrecién mas con-
sistentes ocurren durante las fases 3 y 4
del suefio. A lo largo del dia la frecuencia
e intensidad de estos picos varian segun
la edad, género, estado nutricional y el
estadio puberal. Por lo tanto, las determi-
naciones aleatorias de la GH sérica tienen
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poca utilidad diagnéstica para el RC, pero
si son validas para el diagndstico del ex-
ceso de GH vy la insensibilidad tisular a la
misma. En la pubertad se eleva la secre-
cion de GH, estimulada por los estrégenos
y la testosterona; los nifios obesos tienen
una secrecién disminuida de GH, tanto de
la espontanea como de la provocada.

Las pruebas de provocacion fisioldgicas
consisten en la obtencién de muestras san-
guineas durante el suefio y las obtenidas
a los 10 y 20 minutos tras diez minutos
de ejercicio fisico intenso, generalmente
subir escalones. Las pruebas farmacolégi-
cas incluyen la administracién por via oral
de levodopa o clonidina, o bien la admi-
nistracion via intravenosa o intramuscular
de insulina (la hipoglucemia insulinica es
un potente estimulo para la secrecion de
GH), arginina o glucagén.® Las muestras
se obtienen seriadamente cada 15 minutos
durante 60-90 minutos. Se considera una
respuesta normal un pico de GH superior a
10 ng/mL.2

La posible insensibilidad a la GH se diag-
nostica si, tras varios dias de tratamiento
con esta hormona, no se produce elevacion
del IGF-1; esto ocurre en, el poco frecuen-
te, enanismo tipo Laron, donde mutaciones
en los receptores hepaticos de GH los hace
no funcionantes, y se detectan valores
séricos de GH normales o elevados mien-
tas que los de IGF-1 son indetectables. El
tratamiento de estos nifios consiste en la
administracion parenteral de IGF-1 recom-
binante, que suprime la produccién de la
GH, por lo que el tratamiento del sindrome
de Laron requiere la combinacion de IGF-1
y GH.5

Si se confirma la hiposecrecion de GH de-
ben realizarse pruebas de imagen con re-
sonancia magnética del hipotdlamo vy la
hipdfisis con objeto de descartar aplasias,
tumores intracraneales, procesos inflama-
torios o infiltrativos etc. que puedan reque-
rir un tratamiento especifico.

02|

El control del crecimiento en la infancia y la
estatura finalmente alcanzada en la madu-
rez sexual tiene una naturaleza poligénica.
La estatura familiar influye de forma sig-
nificativa sobre el crecimiento del menor,
siendo en estas ocasiones normales las
determinaciones hormonales. Estos casos
se definen como estatura baja de origen
genético familiar.

Cuando el RC esté asociado a enferme-
dades como insuficiencia renal, fibrosis
quistica, malabsorcion o hipotiroidismo
se debera tratar primero a las mismas
antes de iniciar el tratamiento con GH.
La administracion de levotiroxina para tra-
tar el hipotiroidismo infantil va seguida de
una aceleraciéon importante del crecimien-
to, pero también se estimula la madura-
cion Osea, con lo que la estatura alcanzada
en la edad adulta queda potencialmente
limitada.

Si se confirma la
hiposecrecion de GH deben
realizarse pruebas de imagen
con resonancia magnética del
hipotalamo y la hipofisis

El tratamiento de los RC por falta de secre-
cion de GH consiste en la administracion
diaria por via subcutanea de GH recombi-
nante después de la cena a dosis iniciales
de 25-35 mcg/kg de peso, con aumentos
progresivos, y se mantendra hasta el cie-
rre de las lineas epifisarias del crecimien-
to. El tratamiento de la insensibilidad a la
GH queddé mencionado anteriormente. En
el caso de que el déficit de secrecidon de
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GH por la hipofisis vaya acompafiado del
de otras hormonas hipofisarias es impres-
cindible tratarlos, teniendo en cuenta que
el déficit de TSH generalmente se desen-
mascara una vez se inicid el tratamiento
con GH y deberd ser diagnosticado vy tra-

tado con prontitud. Los déficits de ACTH
producen insuficiencia suprarrenal y deben
tratarse con corticoides que en el nifio y
adolescente requiere administrar la dosis
mas baja posible de hidrocortisona para
evitar frenar el crecimiento dseo.

2. PATOLOGIA ENDOCRINA EN EL MENOR:
HIPOTIROIDISMO INFANTIL

Se considera que existe hipotiroidismo
cuando las hormonas tiroideas ejercen una
accion deficiente sobre las distintas célu-
las del organismo. La prevalencia del hi-
potiroidismo infantil en Espaia se calcu-
la que es alrededor de 1 caso por cada
1.700 recién nacidos vivos.®

En el hipotiroidismo primario la anorma-
lidad estd localizada en la propia glandu-
la tiroidea o si un aporte insuficiente de
yodo impide la formacidon de las hormonas
tiroideas. Cuando la alteracién se localiza
en la hipofisis, con una secrecién limitada
0 ausente de TSH que impide la biosinte-
sis y secrecion de hormonas tiroideas, se
considera hipotiroidismo secundario. Los
casos de hipotiroidismo terciario, por de-
fectos hipotaldmicos o por resistencia a la
accion de las hormonas tiroideas son poco
frecuentes.

El hipotiroidismo neonatal, que aparece
en las primeras semanas de vida, es difi-
cil de detectar clinicamente ya que la apa-
riencia del neonato es normal, atribuida a
una transitoria y parcial protecciéon por la
transferencia transplacentaria de las hor-
monas tiroideas la madre.? La presencia de
dificultad respiratoria, letargia, llanto
ronco, desinterés por la alimentacion,
estrefiimiento, ictericia o presencia de
una gran fontanela son signos orienta-
tivos importantes para el diagndstico.
Radiograficamente se puede detectar au-
sencia de puntos de osificacion de la epifisis

femoral y distal proximal. Si no se instaura
tratamiento con rapidez aparece piel seca,
macroglosia, edema periorbitario, disten-
sién abdominal, crecimiento escaso del pelo
y las ufias y retraso de la denticion.®

En este grupo de edad, las causas mas
frecuentes de hipotiroidismo primario son
la agenesia o disgenesia de la glandula ti-
roidea, el tiroides ectépico sublingual y los
defectos de la sintesis de las hormonas ti-
roideas. En las zonas de bocio endémico
por carencia de yodo, o si la madre es hi-
potiroidea y no ha recibido un suplemento
adecuado de levotiroxina durante el emba-
razo, el recién nacido puede presentar hi-
potiroidismo generalmente transitorio.
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El hipotiroidismo secundario puede deber-
se a numerosos trastornos que alteran el
funcionamiento hipotaldmico o hipofisario
normal de la glandula, con déficit de se-
crecion de la hormona hipotaldmica TRH,
estimuladora de la secrecion de la hormo-
na TSH por la adenohipdfisis. Las pruebas
de imagen de la hipdfisis con resonancia
magnética ayudan al diagnostico.

Es fundamental establecer el diagnés-
tico del hipotiroidismo infantil lo mas
pronto posible. El cribado neonatal del
hipotiroidismo ha sido implementado por
diversos sistemas nacionales de salud, in-
cluido el espafiol, indicando la relevancia
del diagnéstico precoz y su coste-eficacia.
Se puede asegurar que la mayoria de los
hipotiroidismos congénitos de origen pri-
mario se diagnostican en los primeros dias
de vida. Sin embargo, pueden quedar sin
diagnosticar algunos por problemas técni-
cos (obtencion defectuosa de la muestra,
confusién, pérdida de contacto con los pa-
dres etc.) o por tratarse de deficiencias
moderadas que solo se hacen evidentes en
afnos posteriores.®

Si el inicio del tratamiento se retrasa apa-
recen graves defectos en el crecimiento

lineal y en el desarrollo del esqueleto en
general. Los trastornos mas graves se

Tabla 2. Principales manifestaciones del hi

Hipotiroidismo neonatal

instauran en el sistema nervioso central.
En el cerebro se produce un retraso de
su crecimiento y su maduracion, lo que
provoca trastornos neuroldgicos como
espasticidad, incoordinacion y alteracio-
nes mentales que causan un grave defec-
to del desarrollo intelectual. Este cuadro,
cuando se encuentra establecido, consti-
tuye el denominado cretinismo. Por ello,
el tratamiento temprano es funda-
mental, ya que, de otro modo las le-
siones cerebrales y el retraso mental
se vuelven irreversibles.

Cuando el hipotiroidismo comienza entre
los 6 meses y 2 afios de edad, si no se ini-
cia el tratamiento de inmediato se instau-
rard un grave déficit mental. Como ya diji-
mos, el hipotiroidismo infantil tiene efectos
graves sobre el crecimiento y desarrollo
del esqueleto, con talla baja, asi como re-
traso de la pubertad. Con todo, el retraso
del desarrollo psicomotor es lo mas preo-
cupante del hipotiroidismo infantil. Afecta
a todas sus esferas con adquisicion tar-
dia y, a veces permanente, del habla y la
deambulacién. El déficit intelectual puede
llegar a oligofrenia profunda y trastornos
neuroldgicos diversos: paraparesia espas-
tica, incoordinacion motora, etc. En la Ta-
bla 2, tomada de® se describen los signos
y sintomas del hipotiroidismo neonatal e
infanto-juvenil.

potiroidismo neonatal e infanto-juvenil

Hipotiroidismo infanto-juvenil

Facies tosca, raiz de nariz hundida

Retraso de crecimiento estatural

Piel fria, seca, llanto ronco

Retraso psicomotor (inicio neonatal)

Fontanela craneal posterior amplia

Retraso de la maduracion ésea

Hernia umbilical

Mixedema, letargia

Ictericia prolongada

Escaso apetito, estrefiimiento

Letargia Macroglosia
Macroglosia Intolerancia al frio
Hipotonia Bradicardia, anemia, astenia

Escaso apetito, estrefiimiento

Hiporreflexia tendinosa
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El hipotiroidismo que se inicia en la ado-
lescencia puede estar causado por la en-
fermedad de Hashimoto (tiroiditis autoin-
mune) y se acompafia de RC y retraso de
la maduracion sexual.®

Los datos de laboratorio para confirmar el
diagndstico son en general sencillos. La
suma de una cifra baja de tiroxina libre
(T4-L) y elevacion de la TSH confirman el
diagndstico y la existencia de un hipotiroi-
dismo primario. Por otra parte, una T4-Ly
TSH inferiores a lo normal indican un ori-
gen hipofisario o, mas rara vez, terciario
de origen hipotalamico. La determinacién
de tiroglobulina sirve para confirmar la
agenesia tiroidea mientras que la de los
anticuerpos antiperoxidasa (TPO) sefialan
la existencia de un hipotiroidismo autoin-
mune.®

El tratamiento del hipotiroidismo del re-
cién nacido consiste en la administracion
de levotiroxina, bien por via intravenosa u
oral cuando sea posible, a dosis calculadas
segun el peso. En nifios y adolescentes se
administrard diariamente en ayunas levo-
tiroxina (T4) via oral, inicialmente a dosis
de 4-5 mcg/kg que se aumentaran progre-
sivamente y se mantendran a lo largo de la
vida. El paso de la T4 a la forma activa de
la hormona, la triyodotironina (T3), se rea-
liza a nivel celular por la accién de las en-
zimas desyododinasas. Las células utilizan
la T3 para su funcion, quedando la T4 cir-
culante como depdsito o prehormona. Una
vez iniciado el tratamiento, la recuperacion
es notable y existe una relacion directa
entre un inicio precoz del tratamiento vy el
cociente intelectual alcanzado. También se
produce una recuperacion de la talla y una
regresion total de la sintomatologia.

3. PATOLOGIA METABOLICA EN EL MENOR:

OBESIDAD INFANTIL

La obesidad se define como el exceso de
grasa corporal secundario, en la gran ma-
yoria de los casos, a una alteracién de la
relacién ingesta energética (incrementa-
da) y gasto energético (disminuido).? La
obesidad no es posible sin un equilibrio
calérico netamente positivo. El indice de
masa corporal (IMC) o peso/talla? (kg/m?)
aunque se utiliza para medir la adiposidad
en el adulto, considerdndose sobrepeso si
el indice se encuentra entre 25 y 29, mien-
tras que los obesos tienen un IMC de 30 o
superior.

En cambio, es menos confiable en los ni-
fos, ya que cambia con la edad. Por ello,
para valorar si un nifo tiene obesidad o
sobrepeso se compara su IMC con el de
los nifios de su edad y sexo a través de
unas tablas de referencia de poblacién
normal. Si el IMC es superior al valor del

percentil 85 (de cada 100 nifios de la po-
blacion de referencia, 85 se situarian por
debajo y solo 15 por encima de este valor)
hay sobrepeso vy si se sitla por encima del
percentil 95 existe obesidad.®

La distribucién del exceso de grasa corpo-
ral en la obesidad tipo androide o central,
conocida también como tipo manzana,
(aumento del perimetro de la circunferen-
cia abdominal) se asocia con factores de
riesgo cardiometabdlicos, como hiperten-
sion arterial, dislipidemia o diabetes. En la
obesidad ginoide o tipo pera, el exceso de
grasa se acumula en las caderas y en la
edad adulta aumenta el riesgo de litiasis
biliar y trastornos venosos.

La mayoria de los nifios obesos (95%)
son la consecuencia de una ingesta
energética excesiva y/o un gasto calo-
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rico reducido. Este tipo es conocido como
obesidad nutricional, obesidad simple o
exdgena. El 5% restante de nifios obesos
constituyen la obesidad organica, endoge-
na y se debe a lesiones del sistema ner-
vioso central, endocrinopatias o sindromes
disférmicos. Existe una clara tendencia fa-
miliar a padecer obesidad, siendo signifi-
cativos los datos recogidos en diversos es-
tudios: menos del 10% de hijos de padres
delgados son obesos, alrededor del 50%
de los hijos con un progenitor obeso
son obesos y mas del 80% de los hijos
cuyos progenitores son obesos presen-
tan obesidad.!!

La mayoria de los nifos
obesos (95%) son la

consecuencia de una ingesta
energética excesiva y/o un
gasto calodrico reducido

En Espafia, la prevalencia de obesidad en
menores de 18 afios se sitia en un 10%,
siendo la del sobrepeso del 18%. Estas
cifras corresponden a un estudio llevado
a cabo en 2017%° y contrastan significati-
vamente con las obtenidas en el estudio
PAIDOS en 1984, donde la prevalencia de
obesidad infantil, en nifios de ambos gé-
neros, fue del 4,9%. Posteriormente, los
resultados de otros estudios, realizados
también en Espafia, permiten confirmar un
preocupante incremento de grasa corporal
en nifios y adolescentes a lo largo de las
ultimas tres décadas.

Con respecto a la etiopatogenia, la obesi-
dad nutricional es una enfermedad crénica
y se estima que el 80% de adolescentes

o

obesos seguiran siéndolo durante su vida
adulta. En la mayoria de los casos, la etio-
logia de este tipo de obesidad es multifac-
torial, involucrando factores genéticos vy
ambientales y la interaccion entre ambos.?

La etiologia exclusivamente genética es
rara, la mayoria son obesidades monogéni-
cas, que se heredan de forma mendeliana y
de las que se han descrito mas de una do-
cena de genes diferentes responsables. En-
tre ellas estan el sindrome de Prader-Willi,
Laurence-Moon-Bield, etc. Su descripcion
escapa al contenido de este capitulo. Las
bases genéticas de la obesidad quedaron
confirmadas con el descubrimiento en 1994
de la leptina,*? (del griego, leptos, delgado)
codificada en el tejido adiposo por el gen
Lep. La leptina circula en el plasma unida
a su proteina transportadora y atraviesa la
barrera hematoencefalica, para acoplarse a
su receptor en el hipotalamo donde, al in-
hibir la secrecidon del neuropéptido NPY, dis-
minuye la ingesta de alimentos e incremen-
ta la actividad fisica y el gasto energético.!3
Se han descrito también diversos genes que
afectan a la regulacion del gasto energético
y de la termogénesis.

Las concentraciones bajas de leptina
y/o la disminucion de su actividad son
interpretadas por el sistema nervioso
central como estados de depleciéon nu-
tricional y activan los mecanismos hi-
potalamicos conducentes a aumentar
la ingesta y disminuir el gasto caldrico.4
En contra de lo inicialmente esperado, las
concentraciones plasmaticas de leptina en
la obesidad se encuentran generalmente
elevadas, sugiriendo la existencia de una
resistencia hipotaldmica a la accién de la
misma, lo que impide el tratamiento de la
obesidad administrando leptina. Por otra
parte, se ha descrito el déficit congénito de
leptina en niflos con obesidad grave de co-
mienzo precoz y en estos casos si ha sido
satisfactorio el tratamiento con leptina.t5
Finalmente, el efecto protector de la lac-
tancia materna frente a la obesidad infantil
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parece estar relacionado con su alto conte-
nido en leptina, comparado con la lactan-
cia artificial.

La grelina, un péptido sintetizado en la mu-
cosa gastrica, actua a nivel central estimu-
lando el apetito y promoviendo el acumulo
calérico en forma de grasa. Se la considera
como una sefal aguda que tiende a favore-
cer un estado de balance energético positi-
vo ante momentos de ingesta insuficiente.®

La celularidad del tejido adiposo es otro fac-
tor importante a considerar. El nimero de
adipocitos queda determinado precozmen-
te: el nUmero de células grasas en nifios no
obesos aumenta durante los dos primeros
afios de vida y vuelve a incrementarse en-
tre los 10 y 16 aflos que es cuando alcan-
zan su cuantia definitiva, que permanecera
constante durante la vida adulta. En los ni-
flos obesos se produce un gradual aumento
del nimero de adipocitos, desarrollado en
la segunda década de vida. Una vez es-
tablecido, el niumero de adipocitos es
irreversible a lo largo de la vida adulta

y, con la ganancia ponderal, aumentan
progresivamente de volumen (obesidad
hiperplasica e hipertréfica). Si se pierde
peso disminuye el volumen de los adipoci-
tos, sin variar su niumero, lo que explica la
dificultad del obeso adulto para perder peso
de forma estable.1t

El estudio clinico de la obesidad infantil se
inicia con la recogida de la anamnesis. Se
debe conocer el peso y la longitud en el
momento del nacimiento, aunque gene-
ralmente no suele diferir del observado en
ninos no obesos. Los niflos que sufrieron
retraso de crecimiento intrauterino presen-
tan, a largo plazo, obesidad, resistencia a
la insulina y diabetes mellitus tipo 2. Ya se
menciond el papel protector de obesidad
de la lactancia materna. Recoger el arbol
genealdgico es importante en los casos de
obesidad monogénica. Conocer las relacio-
nes escolares con compafieros y profeso-
res puede contribuir a valorar la probable
existencia de factores psicolégicos obesio-
génicos y del llamado sindrome de la de-
privacion afectiva. (Figura 1)

Figura 1. Factores que contribuyen a la obesidad en nifios y adolescentes

Sobrepeso

Obesidad

Obesidad

Rechazo real o imaginario Pobre imagen de si mismos
Aislamiento social Pasividad, dependencia
Gasto energético minimo Humillaciones de compafieros y adultos
Alimentos como fuente de confort Escasa actividad fisica

Tomado de Bueno M, et al.®

Gran Obesidad
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En la obesidad simple o nutricional, la ex-
ploracion fisica del menor se observa una
talla normal o superior al percentil 50 y
una maduracion 6sea normal o acelerada.
Por el contrario, los afectos de obesidades
de origen enddgeno suelen presentar tallas
inferiores al percentil 5 y maduracion ésea
retrasada.

La adiposidad es generalizada, general-
mente con predominio troncular, que favo-
rece la aparicién de una seudoginecomas-
tia por deposito aumentado de grasa y, en
el vardn, enterramiento de los genitales
externos en la grasa suprapubica. En abdo-
men y caderas pueden observarse estrias
cutaneas de color blanco o rosado que, en
casos exagerados, plantean el diagndstico
diferencial con el sindrome de Cushing. En
el varén es mas frecuente la obesidad tipo
manzana o central y en las nifias el depo-
sito graso se deposita en las caderas (obe-
sidad tipo pera).

En cuanto a las complicaciones, la obesi-
dad infantil predispone a la resistencia
a la insulina y diabetes tipo 2, dislipide-
mia, esteatosis hepatica, hipertension
arterial y otras complicaciones meta-
bolicas. El inicio de la diabetes tipo 2 en
los adolescentes obesos es un preocupante
fendmeno de reciente aparicién, intima-
mente relacionado con el aumento progre-
sivo de la prevalencia de la obesidad a esas
edades. En los Ultimos 20 afios, segun los
estudios NHANES, en Estados Unidos se ha
triplicado la obesidad infantil, que alcanza
ahora al 17% de los menores, acompafa-
do de la aparicion de diabetes tipo 2.6 Su
comienzo a edades tan tempranas hace
suponer que favorecera la aparicién pre-
matura de las complicaciones aterogéni-
cas clasicamente observadas en la diabe-
tes tipo 2 del adulto a partir de la cuarta o
quinta década.

El excesivo consumo de hidratos de car-
bono en la dieta y la ausencia de ejercicio
fisico pueden ocasionar la aparicion del lla-

mado sindrome metabdlico, con obesidad
central, resistencia a la insulina, aumento
de los triglicéridos, descenso del coleste-
rol en las lipoproteinas de alta densidad
(HDL), hipertension arterial y aumento del
riesgo cardiovascular y diabetes mellitus a
edades tempranas.

La prevencion del sobrepeso y de la obesi-
dad infantil son objetivos fundamentales de
los programas de salud. Durante la infan-
cia debe considerarse una prioridad, dado
el comprobado riesgo de su perpetuacion
en la vida adulta. La estrategia NAOS,¢
elaborada por la Agencia Espafola de Se-
guridad Alimentaria, aborda las acciones a
llevar a cabo dentro del ambito familiar y
comunitario para conseguir una nutricion
saludable en la infancia y adolescencia.

La prevencion del sobrepeso
y de la obesidad infantil son

objetivos fundamentales de
los programas de salud

Todo programa de tratamiento de la obesi-
dad del menor se basa en reducir la inges-
ta energética en términos prudentes y
equilibrados y en establecer una activi-
dad fisica adecuada. Ademas, la estrate-
gia terapéutica debera ser multidisciplinar,
incluyendo una dieta con restriccidon cald-
rica, intervenciones psicosociales y terapia
familiar, cambios en el estilo de vida y los
ya aludidos programas de actividad fisica.

El arsenal farmacoldgico para el tratamien-
to de la obesidad infantil es exiguo. Solo
en los raros y excepcionales casos de defi-
ciencia congénita de leptina cabe su admi-
nistracion, que es altamente eficaz. El or-
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listat, un inhibidor de la lipasa pancreatica,
administrado antes de las comidas, puede
utilizarse a partir de los 18 afios si el IMC
es superior a 30.12 También a partir de esa
edad puede utilizarse, la semaglutida, un
agonista del receptor del péptico 1, similar
al glucagén (GLP-1).

La cirugia bariatrica estd indicada en la
obesidad morbida del adulto, con un IMC
superior a 40 y presencia de comorbilida-
des. En el menor es un procedimiento ex-
cepcional, suele aconsejarse a partir de los
18 afos si el IMC es superior a 35 y han
fracasado los tratamientos previos.®

4. PATOLOGIA METABOLICA EN EL MENOR:
HIPERCOLESTEROLEMIA FAMILIAR

HOMOCIGOTA

La hipercolesterolemia familiar homocigo-
ta (HFHo) es una enfermedad hereditaria
autosdémica dominante debida al déficit del
aclaramiento plasmatico de las lipoprotei-
nas de baja densidad (LDL), causado, en la
gran mayoria de los casos, por la ausencia
del receptor LDL (receptor apoB-100:E).
Las particulas LDL transportan el 70% del
colesterol plasmatico siendo la hiperco-
lesterolemia familiar (HF), en sus formas
homo y heterocigotas, la enfermedad mo-
nogénica mas frecuente en la especie hu-
mana.

El receptor es una glicoproteina ubicada
en la membrana de la mayoria de las cé-
lulas del organismo, y es responsable de
ligar a estas lipoproteinas en la membrana
celular. El 6rgano mas importante en esta
regulacién metabdlica es el higado, cuyos
receptores captan las LDL circulantes y eli-
minan el colesterol por la bilis, ajustando
asi su concentracion plasmatica.

El diagndstico genético de la HF es actual-
mente accesible en laboratorios especiali-
zados. El gen que codifica al receptor esta
situado en el brazo corto del cromosoma
19 y sus mutaciones, de las que se llevan
descritas cerca de 2000, dan lugar a un re-
ceptor ausente o defectuoso. Los sujetos
que heredan dos alelos mutantes (pa-
terno y materno) del receptor LDL pa-
decen HFHo, con ausencia de receptores;

o9 |

sus niveles plasmaticos de colesterol-LDL
(C-LDL), dependiendo de la variante de la
mutacion, alcanzan cifras entre 600y 1.200
mg/dL'? y tienen un riesgo muy elevado
de presentacion infantil de arteriosclerosis
acelerada. Los que heredan solamente un
alelo mutante padecen la HF heterocigota,
con elevaciones del C-LDL entre 200 y 400
mg/dL.

Los sujetos que heredan dos
alelos mutantes (paterno y

materno) del receptor LDL
padecen HFHo

Si las mutaciones en los dos alelos no son
exactamente iguales se denominan hete-
rocigotos compuestos y, si presentan la
misma mutacién, homocigotos verdaderos
y tienen valores mas altos de C-LDL y ma-
yor riesgo de accidentes cardiovasculares
prematuros.

Otras causas, menos frecuentes de HFHo,
son las mutaciones con ganancia de fun-
cion de la enzima PCSK9, que hidroliza el
receptor y provoca su alteraciéon funcional,
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con la consecuente acumulacion de LDL en
el plasma.'® Las mutaciones en la apoB-
100, el ligando de las LDL al receptor, dan
lugar también a fenotipos de HFHo. Fi-
nalmente, se ha descrito una variante de
HFHo de transmisién autosémica recesiva
(ARH) debida a mutaciones en la protei-
na acopladora del receptor LDL, necesaria
para el anclaje de este a la clatrina en la
membrana celular. Esta forma de HFHo,
aunque muy poco frecuente es, sin embar-
go, mucho mas grave.!®

La prevalencia de la HFHo se venia es-
timando histéricamente en un caso por
millon de habitantes, pero estudios mas
recientes, incluyendo 751 enfermos pro-
cedentes de 38 paises, estiman la pre-
valencia a nivel mundial de un caso por
300.000 habitantes.*® En Espafia, la pre-
valencia estimada recientemente es de 1
caso por 450.000 y actualmente se han
identificado 97 pacientes con HFHo, de los
cuales 47 eran homocigotos verdaderos.?°
La poblacion espafiola es genéticamente
muy heterogénea, habiéndose detectado
no menos de 400 mutaciones diferentes
causantes de HF.

La prevalencia puede incluso ser mayor
en las poblaciones migrantes con efecto
fundador (alto grado de consanguinidad)
como ocurre entre los francocanadienses
de Quebec, los judios Askenazi o los afri-
kaners en Sudafrica. Estas poblaciones,
por el efecto fundador que las caracteriza,
son genéticamente bastante homogéneas
y el nimero de mutaciones responsables
de HF es en ellas inferior al centenar. La
mediana de edad de los sujetos incluidos
en el estudio internacional anteriormente
citado'® fue de 12 afios y los valores de
C-LDL oscilaron entre 560 y 710 mg/dL.
En el momento del diagnéstico, el 9%
de los pacientes ya habian presenta-
do un infarto de miocardio no mortal
o habian recibido una revasculariza-
cion coronaria.

=

Los signos y sintomas clinicos de la HFHo
son bastante homogéneos. Se detecta
una hipercolesterolemia grave desde el
nacimiento y la magnitud y duracién del
tiempo de exposicion a la misma deter-
minara el prondstico. Si es posible, se
debe realizar cuanto antes el diagndsti-
co genético de confirmacién. En los pri-
meros afos de vida se desarrollan
xantomas tendinosos y tuberosos de
color anaranjado por depdsito del
C-LDL (las LDL transportan también
carotenos) en codos, rodillas y ten-
don de Aquiles. Hay también xantomas
planos en carpo, manos y gluteos. Se
puede apreciar la existencia de arco cor-
neal, igualmente por depdsito de coleste-
rol. (Figuras 2 y 3) La mayor parte de
los enfermos de HFHo no tratados mue-
ren por cardiopatia isquémica (infarto de
miocardio) antes de cumplir 30 afios. En
los tratados se puede aumentar la super-
vivencia en una década mas. El caso mas
precoz de infarto de miocardio conocido
corresponde a un varén homocigoto de
18 meses de edad.'?

Figura 2. Xantomas tendinosos en codos y

xantomas planos en carpo en un nifio ho-
mozigoto con HF
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Figura 3. Arco corneal completo por de-
posito de colesterol en un sujeto de 18
afios con HF homozigota

Otro problema clinico importante es el
desarrollo temprano de la afectacion ate-
romatosa en la raiz de la aorta, que pro-
duce valvulopatia y cardiopatia isquémica
por afectacion de los ostium coronarios y
que requiere tratamiento quirirgico para
reemplazar la vélvula aértica.'”*® La ar-
teriosclerosis cerebrovascular estaba pre-
sente en el 3% de los pacientes incluidos
en el estudio y el 6% padecian enfermedad
isquémica de las extremidades.!®

Dada la transmision autosémica dominante
de la enfermedad es imprescindible reco-
ger el arbol genealdgico del nifio vy, si fuese
posible, confirmarlo por analisis genético.
Ello permitira, sin duda, confirmar o des-
cubrir progenitores y parientes de primer
grado con HF heterocigota y quiza algun
menor con HFHo todavia no diagnosticada.

El tratamiento de la HFHo es complejo y
todavia poco satisfactorio. El primer esca-
I6n consiste en una dieta hipocolesterole-
miante, con un contenido bajo en coles-
terol y grasas saturadas, favoreciendo el
consumo de las insaturadas y del aceite de
oliva, con mayor ingesta de pescado, ver-
duras, legumbres y fruta. Es fundamental
evitar por completo el tabaquismo, un im-

portante factor de riesgo de arteriosclero-
sis coronaria. La ausencia de receptores
LDL a nivel hepatico dificulta el tratamien-
to con estatinas que, administradas a dosis
maximas combinadas con ezetimiba (blo-
queante de la absorcion intestinal de co-
lesterol), no consiguen descender el C-LDL
mas alla de un 20%. El trasplante hepatico
ha pasado a ser una medida terapéutica de
excepcién y el tratamiento estandar es la
aféresis de LDL, que consiste en la elimi-
nacién extracorporea de particulas LDL del
plasma, una técnica similar a la dialisis de
los enfermos renales, y que debe practi-
carse cada dos semanas.

Nuevos farmacos, como la lomitapida,
han conseguido reducciones del coles-
terol-LDL de hasta el 50% pero su se-
guridad no ha sido establecida en los
menores de 18 afos. Otro farmaco, el
mipomersen, administrado por inyeccién
subcutanea, fue aprobado por la FDA en
Estados Unidos para el tratamiento de la
HFHo pero todavia no lo estd en Europa
debido al riesgo de dafio hepatico. El pa-
pel de los inhibidores de la enzima PCSK9
en este grupo de edad esta siendo eva-
luado y se han obtenido resultados pro-
metedores en las formas genéticas me-
nos severas.821

En resumen, es importante que el diag-
nostico de la HFHo se establezca lo mas
pronto posible para instaurar la dieta
indicada anteriormente, iniciando tam-
bién la aféresis del C-LDL. Recordemos
que la magnitud de la hipercolesterolemia
y la duracién del tiempo de exposicion a la
misma determinan el prondstico.

Son claramente necesarios avances tera-
péuticos que mejoren y amplien el actual
abanico de opciones disponibles para el
tratamiento de la HFHo. Por otra parte,
la financiacion de estos tratamientos, que
son caros, es una prioridad que debe de
cubrir el Sistema Nacional de Salud.
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ASPECTOS CLINICOS
DE LA SALUD SEXUAL Y
REPRODUCTIVA: INFECCIONES

DE TRANSMISION SEXUAL,
IVE, ANTICONCEPCION, ABUSO
SEXUAL

En Espafia, en la actualidad, la edad media
de inicio de las relaciones sexuales en el
grupo de edad de 15 a 19 afios es de 15,8
afnos (encuesta de la Sociedad Espafola de
Contracepcion-SEC-2019),* lo que puede
plantear, en ocasiones, un conflicto legal,
ya que, en el momento actual, la edad para
mantener relaciones sexuales consentidas
es de 16 afos.

La mitad de los jovenes de entre 16 y 18
afios (50,2%) mantiene relaciones sexua-
les con penetracion, subiendo este porcen-
taje al 70,9% en el grupo de 19 a 21 afios.?
La mayoria de las mujeres de este grupo
de edad manifiesta que nunca mantiene
relaciones sexuales sin utilizar un método

Dra. Esther de la Viuda Garcia
Servicio de Ginecologia y Obstetricia
Hospital Universitario de Guadalajara

anticonceptivo, porcentaje que disminuye
en los grupos de mas edad; sin embargo,
en un nada desdenable 22% esto sucede
casi nunca que se suma al 6,3% que no lo
utiliza con bastante frecuencia. (Tabla 1)

La edad media de inicio de
las relaciones sexuales en
el grupo de edad de 15 a 19
afos es de 15,8 aios
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Tabla 1. Relaciones sexuales sin método anticonceptivo?

20-24 25-29 30-34 35-39 40-44

Nunca 71,7% 56,3 % 68,5 % 57 % 58,7% 60,2 % 63,2 %
Casi nunca 22,0% 25,9 % 17,1 % 14,9 % 15,8 % 13,2 % 10,0 %
Con bastante 6,3 % 16,5 % 14,4% 26,3 % 23,6 % 24,3 % 25,1%
frecuencia

Ns/Nc 0,0 % 1,3 % 0,0 % 1,8% 1,9 % 2,2% 2,0 %

El uso de métodos anticonceptivos se re-
presenta en el Grafico 1. Podemos obser-
var la muy escasa utilizacion de los de larga
duracion (DIU e implante), considerados
de la mayor efectividad y recomendados
en la adolescencia,® periodo en el que se
observa un peor cumplimiento. Igual que
sucede en los otros grupos de edad, en Es-
pana el método anticonceptivo mas utiliza-
do es el preservativo, seguido de la pildora.
Estos datos difieren poco con los del gru-
po de edad de 20 a 24 afios, que algunos
consideran adolescencia tardia, que utiliza
preservativo el 37,1% de los encuestados
y la pildora el 30,9%.

En Espana el método
anticonceptivo mas utilizado

es el preservativo, seguido de
la pildora

Grafico 1. Uso de métodos anticonceptivos?

Uso de métodos anticonceptivos entre los 15y 19 afios (%)

DIU de cobre .

Implante -
Parche -

0 5 10 15 20 25 30 35
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Con la pildora anticonceptiva el problema
que nos encontramos es el del cumplimien-
to. Ya en el afio 1995, Rosenberg indicaba

grupo etario, entre 20 y 24 afios, en el que
el uso consistente disminuye al 52,8% vy
el 21,4% no lo utiliza antes del inicio de la

la importancia del mal cumplimiento con
los métodos anticonceptivos combinados
orales, peor en adolescentes,*y esta situa-
cién ha persistido en el tiempo.5 En rela-
cion al preservativo, y de forma constante,
hay un uso inconsistente e incorrecto del
mismo, manifestando el 30,2% de los en-
cuestados de entre 15 y 19 afios que, a
pesar de ser el método anticonceptivo que
ha elegido, a veces no lo utilizay el 12,1%
no lo hace de forma correcta. (Grafico
2) Esta situacién empeora en el siguiente

penetracion.? (Grafico 3)

En relacion al preservativo,

y de forma constante, hay
un uso inconsistente e
incorrecto del mismo

Grafico 2. Uso inconsistente e incorrecto del preservativo en el grupo de edad de 15 a
19 afios?

¢Desde el inicio de la relacion?

-9

Si W A veces no Si

¢Lo utilizas siempre?

M A veces no

Grafico 3. Uso inconsistente e incorrecto del preservativo en el grupo de edad de 20 a
24 afios?

¢Desde el inicio de la relacién?
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éLo utilizas siempre?
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Esta situacién explosiva de adolescentes
que mantienen relaciones sexuales coi-
tales, en las que no se utiliza siempre un
método anticonceptivo, no se utilizan los
métodos mas efectivos y los que se usan

no siempre es de forma correcta, conduce
a una serie de situaciones que tienen un
importante impacto negativo en la salud
sexual y reproductiva de estos jovenes:

1. RIESGO DE EMBARAZO NO DESEADO

Esta situacién puede tener desenlaces di-
ferentes:

1.1. Utilizacion de la
anticoncepcion de
urgencia (pildora del dia
después)

En el afio 2011, después de que se produ-
jera la libre dispensacién de la anticoncep-
cion de urgencia (AU), que se considera
una segunda oportunidad para evitar un
embarazo no deseado con unos farmacos
eficaces y seguros, la SEC decidid realizar
una encuesta poblacional para conocer el
uso y la opinién sobre la anticoncepcién

de urgencia. Desde entonces, se ha se-
guido recogiendo informaciéon en sucesi-
vas encuestas y, segun la encuesta de se-
xualidad y anticoncepcién de los jévenes
espafoles,® el 25,6% ha recurrido a ella
en alguna ocasién (29,7% en el caso de
las mujeres), con una menor frecuencia
en las edades mas jévenes (Tabla 2) v,
cuando se pregunta sobre la utilizacion en
el ultimo afio la han utilizado 1,49 veces
por término medio, variando las cifras en
funcién de la edad y el sexo. (Grafico 4)
También en la encuesta del ano 2020 se
recogieron estos datos durante el confina-
miento, no pudiendo compararlos al des-
conocer el tiempo al que hacen referencia.
(Grafico 5)
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Tabla 2. Uso de la anticoncepcién de urgencia en alguna ocasion!

Total (segln género)

Hombre Mujer
No 71,1% 75,6% 66,6% 79,8% 77,8% 63,2%
Si 25,6% 21,6% 29,7% 14,1% 19,9% 34,1%
NS/NC 3,2% 3,7% 5,7% 2,3% 2,7%

Grafico 4. Uso de la anticoncepcidon de urgencia en el Ultimo afo por edad y género?

Uso de la anticoncepcidn de urgencia por género en el altimo aio

1,68 4 1,36

Uso de la anticoncepcién de urgencia por edad en el Gltimo afio

19-21 afos

1,65 22-25 aiios

1,47

16-18 aiios
1,30

Grafico 5. Uso de la anticoncepcidn de urgencia durante el confinamiento?

22-25 aiios
5,5

19-21 afios
3,0

16-18 aiios
1,10
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1.2. Continuacion del
embarazo

Segun datos del informe de la juventud de
Espafia del 2016 el nUmero de embarazos
no deseados aumenta con la edad, siendo
del 3% por debajo de 15 afios, del 24%
entre los 15 y 17, del 31% entre los 18 y
los 20 y del 38% por encima de esa edad.

A pesar de que, desde un punto de vista
fisioldgico, un adolescente en nuestro en-
torno puede desarrollar su embarazo con
normalidad si la gestacion se controla co-
rrectamente, en ocasiones esto no suce-
de asi al ocultar esta situacion duran-
te tiempo prolongado y comenzar los
controles tardiamente. En estos casos,
asi como cuando han trascurrido menos
de dos afos desde la edad de la prime-
ra menstruacion, el embarazo y el parto
pueden presentar mayor riesgo.” Ademas,
muy frecuentemente, el embarazo en esta
época de la vida afecta de forma impor-
tante a su trayectoria vital al producirse
un mayor abandono de los estudios con la
consiguiente menor formaciéon académica,
lo que, probablemente, contribuya al me-
nor desarrollo profesional que se ha obser-
vado, con una incorporacion mas tardia al
mundo laboral y trabajos menos estables.®

=

Se ha observado un mayor riesgo de nue-
vo embarazo y una mayor frecuencia de
uniones disueltas. En los varones su futuro
también se complica, presentando con fre-
cuencia abandono de los estudios, dificul-
tades para encontrar trabajo y mayor ries-
go de separacion de la pareja y abandono
del hijo.%7

1.3. Interrupcion
voluntaria de embarazo
(IVE)

Segun los Uultimos datos del Ministerio
de Sanidad del ano 2020, actualizados a
agosto de 2021,° la tasa de abortividad de
las jovenes menores de 19 afios ha sido de
7,41 por mil mujeres, cifra inferior a la me-
dia de todas las edades de 10,33 por mil,
mientras que la del grupo de jévenes de
20 a 24 afios fue de 15,8 por mil mujeres.
Esta cifra es la mas alta de todos los gru-
pos de edad, como viene siendo habitual
y, Si recordamos los datos de uso de anti-
conceptivos, podemos pensar que el hecho
de que sea el grupo de edad que tiene el
mayor porcentaje de uso inconsistente del
método que dice que utiliza, es decir del
preservativo, puede influir en este resulta-
do, sin dejar de tener en cuenta los olvidos
de la pildora.

En el Grafico 6 podemos observar una
disminucion en la tasa de IVE en estos
grupos desde el 2011, siendo la cifra mas
baja la correspondiente a este ultimo re-
gistro. Sin embargo, este dato debemos
tomarlo con precaucién ya que, proba-
blemente, en esta reduccion ha influido
la situacion de confinamiento debido a la
epidemia por Covid-19 que hemos tenido
durante ese periodo de tiempo. Segun da-
tos de la encuesta de la SEC del afio 2020,
el 25,6% de las adolescentes de entre 15
y 19 anos y el 30,7% de las jovenes de
entre 20 y 24 manifiestan que sus relacio-
nes sexuales han disminuido durante ese
periodo.?
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Grafico 6. Tasa de IVE 2020°

Tasa IVE 2020 en adolescentes y jovenes de 20-24 afios

Porcentaje (%)
N
o

2011|2012|2013|2014|2015|2016|2017|2018|2019|2020
—_ 20-24 afios 21,37 | 20,55 | 19,43 | 16,56 | 16,67 | 16,72 | 17,42 | 18,59 | 18,71 | 15,81

= 19 aifios y menos | 13,68 | 13,02 | 12,23 | 9,92 | 9,38 | 8,97 | 8,84 | 8,96 | 9,19 | 7,41

Afios de registro

19 afios y menos wme 20-24 afios

2. INFECCIONES DE TRANSMISION SEXUAL (ITS)

En el mundo, en el siglo XXI vy, especial-
mente, a partir del afio 2010 se ha pro-
ducido un incremento de las ITS, y los
jovenes y adolescentes constituyen una
poblacion especialmente vulnerable.®
En los ultimos afios, la edad de inicio de
las relaciones sexuales ha disminuido, el
numero de parejas sexuales ha aumenta-
do y han aparecido nuevas costumbres,
como las sesiones de sexo bajo los efectos
de drogas con la finalidad de que estas re-
laciones sexuales sean mas duraderas y/o
mas intensas. Este fendmeno denominado
Chemsex, mezcla de chemical y sex, esta
mas vinculado a las relaciones sexuales de
hombres con hombres y, aunque en Espa-
fia no es muy frecuente, parece ser que
estd aumentando, en parte por el uso de
aplicaciones de contactos.t
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En los datos que se reflejan en la Tabla
3, se observa como en estas edades el
porcentaje de infecciones por gonococo,
sifilis y clamidias es mayor en las muje-
res que en los varones, a diferencia de lo
gue ocurre en los grupos de mayor edad.!?

tarse por el VIH, siendo mas frecuente en
los hombres que mantiene sexo con otros
hombres (HSH) y se estima que aproxima-
damente el 2% de las infecciones nuevas
que se producen cada afio serian en esta
etapa de la vida.®3

Los adolescentes también pueden infec-

Tabla 3. Porcentaje de casos de ITS en jévenes y adolescentes!?

Gonococo | Sifilis | Clamidias | Linfogranuloma venéreo
Menor de 15 Hombres 0,1% 0,1% 0,2%
Mujeres 0,6% 0,5% 0,6%
15-19 Hombres 5,5% 2,7% 6,0% 1,1%
Mujeres 15,8% 4,9% 19,6% 0%
20-24 Hombres 19,5% 9,8% 23,0% 6,9%
Mujeres 27,0% 11,0% 34,3% 4,0%

En diferentes trabajos publicados, se con-
firma el incremento que se ha observado
en Espafa. Segun datos del sistema de vi-
gilancia epidemiolégica en Barcelona, en-
tre los afios 2007 y 2016, se ha producido
un aumento de la incidencia de los casos
de gonorrea vy sifilis en los jévenes de en-
tre 15 y 24 afios, permaneciendo estable
la infecciéon por VIH, aunque con una alta
incidencia en los HSH, siendo los factores
asociados a la coinfeccion de VIH la homo-
sexualidad masculina, los multiples compa-
feros sexuales (mas de 10) y el haber sido
diagnosticado de otra ITS en los 12 meses
anteriores.* En otro trabajo publicado que
recoge los datos del sistema de declaracion
obligatoria de Catalufia, se aprecia también
el incremento de la incidencia de infeccio-
nes de clamidia, gonorrea y sifilis en los
adolescentes de entre 13 y 19 afios, siendo
mas frecuente la infeccion de clamidias en
las mujeres, mientras que sifilis y gonorrea
se encuentran mas en los varones.s

La prevalencia de ITS se analiza en un ar-
ticulo en el que se publican datos de ado-
lescentes de entre 10 y 19 afios que acu-
den a una clinica de referencia de ITS de
Madrid.¢ Los resultados obtenidos reflejan

que al 42,8% se le diagnosticé una ITS en
la primera visita. En un 21,7% gonorrea,
el 17,1% clamidia, el 4,8% sifilis y HIV en
el 2,4%. Las variables que se relacionaron
de forma estadisticamente significativa con
esta situacion fueron el inicio temprano de
las relaciones sexuales y haber tenido una
ITS, mientras que el origen latinoameri-
cano estaba justo por debajo del nivel de
significacion estadistica. Esta variable pro-
bablemente esté relacionada con meno-
res recursos econdmicos, sanitarios y de
educacion sexual. Me parece importante
resaltar dos datos que se mencionan en
la publicaciéon: uno, es que un porcenta-
je importante, 23,1%, de estos jovenes
eran asintomaticos, y el otro, el bajo uso
del preservativo sobre todo cuando se rea-
liza sexo oral ya que se tiene la percepcion
de que esta practica sexual no implica un
riesgo de infeccidn y parece importante in-
formar de que, aunque el riesgo de con-
tagio de las relaciones sexuales orales
es menor que con el sexo vaginal o anal,
ese riesgo existe.

No se puede dejar de comentar sobre el

virus del papiloma humano (VPH) que es
la infeccidn de transmision sexual mas fre-
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cuente, especialmente en jévenes y ado-
lescentes. Esto hace que no se recomiende
iniciar un cribado con citologia vaginal a
mujeres menores de 25 afios, con inde-
pendencia de la edad de inicio de las rela-
ciones sexuales, a fin de evitar sobretrata-
mientos de lesiones leves. En estas edades
se recomendara el uso del preservativo y
la vacunacidn, que en Espafia alcanza una
cobertura de alrededor del 80%, lo que su-
pone también un factor de proteccién para
los varones no vacunados, ya que el pro-
grama incluye solo a las nifias.??

Me ha parecido interesante un articulo pu-
blicado en la revista de Atencidn Primaria!®
en el que analiza la percepcién del ries-
go de una infeccidon de transmision sexual
desde una perspectiva de género, median-
te un estudio cualitativo a jovenes de entre
16 y 21 aflos de ambos sexos y diferentes
origenes. En estos grupos se traté sobre
el amor, el sexo y los roles y estereotipos
masculinos y femeninos. En lo relaciona-
do con el amor, en las chicas persiste la
ideologia del amor roméntico y la entre-
ga a la pareja, condicionado una pérdida
de la autonomia personal y, en el caso de
las jovenes latinoamericanas, aparece un
matiz muy preocupante asociando al amor
un maltrato que se infravalora. Esto no es
asi en el caso de los chicos, que pueden
considerar aspectos afectivos pero no les
parecen imprescindibles. En relacion al
sexo, nuevamente el género femenino se
encuentra en una situacién de mayor vul-
nerabilidad, por un lado consideran que es
mejor cuando el sexo esta ligado al amor
(lo que implica esa situacion de entrega)
pero, en ocasiones, optan por una mayor
desinhibicion sexual con la finalidad de
gustar a los chicos y este comportamien-
to sexual, mas similar al masculino, puede
implicar una menor percepcion de los ries-
gos de ITS y no uso de preservativo. En el
caso de los chicos, se ha observado una
idea arraigada sobre la influencia bioldgica
de sus hormonas en su comportamiento
sexual que hace que no se puedan contro-

lar y justifica el no uso de protecciéon con
el preservativo y, en ocasiones, responsa-
bilizan a las chicas de haber provocado esa
situacion. Ellos consideran que tienen un
mayor control sobre su eyaculacién que les
permite no utilizar el preservativo y recu-
rrir al coitus interruptus y también se apre-
cia un no uso del preservativo condiciona-
do por una relacién de confianza, en la que
indudablemente influye ese deseo de amor
romantico.

Esta situacién se corresponde con los da-
tos de la encuesta de sexualidad y anti-
concepcion de los jovenes espafioles de
la SEC! en la que un porcentaje mayor de
hombres (67,9%) que de mujeres (33,1%)
dicen que son ellos los que inician las rela-
ciones sexuales y es el hombre el que ha-
bitualmente lleva el preservativo.

Evidentemente, el uso inconsistente del
preservativo va a poner a los jovenes y
adolescentes en una situacion de riesgo
de embarazo no deseado y de adquisicion
de una ITS. En el Grafico 7 se exponen
los motivos de no uso de métodos anti-
conceptivos y, salvo el pequefio porcentaje
que dice que utiliza otro método anticon-
ceptivo, los motivos que se esgrimen nos
hablan de falta de previsidén y existencia
de multiples mitos e ideas erréneas, como
en la respuesta mas frecuente si tenemos
sexo oral, situacién en la que, evidente-
mente, se evita el embarazo, pero no el
riesgo de infeccion.

El uso inconsistente del
preservativo va a poner a los

jovenes y adolescentes en
una situacion de riesgo de
embarazo no deseado y de

adquisiciéon de una ITS
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Grafico 7. Motivos de no uso de métodos anticonceptivos en la relacidn sexual en jovenes

de 16 a 21 afios?

Utilizamos otros métodos

Uso de sustancias

Buscamos embarazo

Mi pareja no quiere

No lo hablamos antes de la RS
Hace perder sensibilidad
Interrumpe las relaciones sexuales
Deseo incontrolado

Si no disponemos en ese momento
Si creo que no corro peligro

Si conozco a esa persona
Confianza en la pareja estable

Si tenemos sexo oral

Motivo de no uso de métodos anticonceptivos
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3. ¢POR QUE SE PRODUCEN ESTAS SITUACIONES
DE RIESGO Y QUE PODEMOS HACER?

En gran parte influye el hecho de que este
colectivo adquiere, principalmente, su in-
formacion sobre sexualidad a través de
amigos, Internet, paginas de contactos y
foros,*! sin que sean capaces de distin-
guir la fiabilidad y calidad de la informa-
cion. También hay que considerar la fal-
ta de percepcion del riesgo que existe en
esta etapa y, en otras ocasiones, la atrac-
cion por el mismo, la influencia del grupo
que, con frecuencia, obliga a hacer cosas
que realmente no se desean para poder
pertenecer al mismo, y el espacio de ocio,
musica, series, etc., a veces muy sexua-
lizado, sin olvidar el consumo de porno-
grafia en la poblacién adolescente. En una
encuesta reciente realizada por la organi-
zacion Save The Children encuentran que
el 68,2% de los adolescentes han vis-
to pornografia en los Ultimos 30 dias

y aqui también hay diferencias de gé-
nero ya que los chicos consumen el
doble que las chicas y para un 30%
supone la Unica fuente de informa-
cion sobre sexualidad. En este sentido
llama la atencion una de las propuestas
del grupo de HSM, en este caso de en-
tre 30 y 60 afios, del trabajo de Begofia
Rodriguez Ortiz de Salazar'! que propone
promocionar el uso del preservativo a tra-
vés del cine porno porque todo el mundo
lo consume.

Parece evidente la necesidad de facilitar
una informacién veraz que implica tanto a
la familia como a los educadores, los pro-
fesionales de la salud, las administraciones
y la sociedad. Las campafias que se reali-
zan habitualmente tienen poco impacto y
no generan cambios de conducta.?
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Hay que proporcionar educacion afectivo
sexual en los colegios. En la encuesta de
sexualidad en jovenes y adolescentes de
la SEC,* consideran que la formaciéon re-
cibida no era suficiente y piensan que los
profesionales de centros de orientacion en
primer lugar seguido de los profesores vy,
a mayor distancia, de la madre serian las
personas que les gustaria que se encarga-
sen de esa formacion.

También es necesario tener en cuenta que
se ha producido un cambio en los canales
de informacion v, si los jovenes recurren a
internet para obtenerla, es ahi donde hay
que esforzarse en ofrecerla. En el traba-
jo referido anteriormente!! recomiendan

4. ABUSO SEXUAL

En el Cddigo Penal estan tipificados los si-
guientes delitos contra la libertad e indem-
nidad sexual: violencia sexual que com-
prende las situaciones de agresién sexual
y de abuso sexual, acoso sexual, violacion,
sumision y vulnerabilidad quimicas. En Es-
pafia, en este momento, se considera agre-
sién sexual cuando el atentado contra la

e

recurrir a redes sociales, Apps, guiones y
relatos en series web, webs institucionales,
campafas y carteles en transportes publi-
cos, videos en el metro y raps o canciones.

Parece evidente la
necesidad de facilitar una
informacion veraz que
implica tanto a la familia
como a los educadores, los
profesionales de la salud,
las administraciones y la
sociedad

libertad sexual se consigue sin su consen-
timiento y mediante el uso de violencia o
intimidacion, mientras que el abuso sexual
es cuando ocurre sin su consentimiento,
pero sin que haya violencia o intimidacion;
sin embargo, esta situacion puede cambiar
porque, actualmente, se esta tramitando
el proyecto de ley organica de garantia in-
tegral de la libertad sexual que elimina el
abuso sexual y lo engloba todo en la agre-
sién sexual, que se producird siempre que
no exista consentimiento de la victima con
independencia de si hubo violencia o no.

En Espafia, es dificil conocer los datos exac-
tamente ya que se estima que hasta en un
30% de los casos no se realiza denuncia,
pero existe una tendencia creciente con
un predominio de los casos de abuso y
agresion sexual y afecta principalmente
a mujeres (85% de los casos).'®

Dentro de los factores de riesgo el principal
es ser mujer y menor de 30 afios. También
hay factores socioecondmicos, familiares y
psicoldgicos relativos con el agresor.

VOLVER AL INDICE



Después de una agresién de este tipo,
pueden aparecer importantes conse-
cuencias fisicas, psicolégicas y sociales
que van a condicionar el futuro de, en
este caso, los adolescentes.?°

Para resolver mejor esta situacion, desde
un punto de vista sanitario, se han imple-
mentado protocolos para minimizar el ries-
go de embarazo, de contagio de ITS, trata-
miento y control de lesiones, si se precisa,
Yy, en caso necesario, apoyo psicoldgico,
pero, desgraciadamente, con frecuencia es-
tas mujeres no completan posteriormente

el seguimiento.?22 Se recomendara a la
mujer o sus tutores, si es menor que proce-
dan a poner la denuncia correspondiente.?°

Si consideramos otros tipos de violencia,
se ha publicado que en Espanfa, el 21,1%
de las mujeres adolescentes y jévenes de
entre 16 y 24 afios, han sufrido en algu-
na ocasion en el Ultimo afo, violencia de
control, cifra superior a la media del 9,6%.
Ademas, el dato alarmante es que, entre
las mujeres que han sufrido violencia psi-
colégica, el porcentaje es mayor cuanto
menor sea la edad.® (Grafico 8)

Grafico 8. Porcentaje de violencia psicologica por edades®
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En Espaiia, el 21,1% de

las mujeres adolescentes

y jovenes de entre 16 y 24
anos, han sufrido en alguna
ocasion en el altimo aiio,
violencia de control, cifra
superior a la media del 9,6%

Es posible que en esta situacién puedan
influir las diferencias de género co-
mentadas anteriormente y los roles y
estereotipos asumidos, pero no parece
l6gico que se produzca esta situacion en
las mujeres mas jovenes que deberian te-
ner mas opciones de formacidén que las de
mas edad y, desde luego, es imprescindi-
ble tomar todas las medidas necesarias
para revertir esta situacion.

VOLVER AL INDICE



10.

11.

12,

13.

14.

15.

16.

17.

BIBLIOGRAFIA

SEC: Sociedad Espafiola de Contracepcion (Internet). Madrid: SEC; (citado 16 de marzo de 2022). Estudio
sobre sexualidad y anticoncepcién: jovenes espafioles (aprox 53 pantallas). Disponible en: http://hosting.sec.
es/descargas/Encuesta2019_SEXUALIDAD_ANTICONCEPCION_JOVENES.pdf

SEC: Sociedad Espafiola de Contracepcion (Internet). Madrid: SEC;(citado 16 de marzo de 2022). Encuesta
de Anticoncepcidon en Espafia 2020 (aprox 50 pantallas). Disponible en: http://hosting.sec.es/descargas/
Encuesta_%20anticoncepcion2020.pdf

ACOG Committee Opinion No. 735: Adolescents and Long-Acting Reversible Contraception: Implants and
Intrauterine Devices. Obstet Gynecol. 2018;131(5): 130-139.

Rosenberg MJ. Compliance and Oral Contraceptives. Contraception 1995; 52: 137-141.

Chabbert-Buffet N. Missed pills: frequency, reasons, consequences and solutions. Eur J Contracept Reprod
Health Care. 2017;22(3):165-169.

Informe de la juventud en Espafia 2016 INJUVE. Ministerio de Sanidad, Servicios sociales e Igualdad Disponi-
ble en http://www.injuve.es/sites/default/files/2017/24/publicaciones/informe-juventud-2016.pd

Grupo de Ginecologia de la Infancia y Adolescencia SEGO. Atencion ginecoldgica en la infancia y adolescencia.
Madrid: SEGO; 2013.

Delgado M, Zamora Lopez F, Barrios L, Cdmara N. Pautas anticonceptivas y maternidad adolescente en Es-
pafia. Madrid: CSIC; 2010. Disponible en Catdlogo general de publicaciones oficiales: http://publicacioneso-
ficiales.boe.es/.

Ministerio de Sanidad. Interrupcidn Voluntaria del Embarazo: datos definitivos correspondientes al afio 2020.
Disponible en https://www.sanidad.gob.es/profesionales/saludPublica/prevPromocion/embarazo/home.htm.

Secretaria del Plan Nacional sobre el SIDA. La prevencion y el control de las ITS en Espafa 2013 - 2020: una
revision integrativa. Ministerio de Sanidad; 2021.

Rodriguez Ortiz de Salazar B. La Comunicacién como prevencion de la infeccion por el VIH y otras Infecciones
de Transmision Sexual Rev Esp Salud Publica. 2020; (94): el-14.

Unidad de vigilancia de VIH, ITS y hepatitis B y C. Vigilancia epidemioldgica de las infecciones de transmision
sexual, 2019. Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de Salud Carlos III/Plan Nacional sobre el Sida,
Direccion General de Salud Publica; 2021.

Grupo de Trabajo de la Sociedad Espafiola de Infectologia Pediatrica y de la Secretaria del plan Nacional sobre
el SIDA. Guia de practica clinica para el abordaje integral del adolescente con infeccion por el VIH.

Sentis A, Martin-Sanchez M, Arando M, et al. Sexually transmitted infections in young people and factors asso-
ciated with HIV coinfection: an observational study in a large city. BMJ Open. 2019;9: e027245.

Vives N et al. Recent trends in sexually transmitted infections among adolescents, Catalonia, Spain, 2012-
2017. International Journal of STD & AIDS; 0(0). 1-8

Ayerdi Aguirrebengoa O, Vera Garcia M, Rueda Sanchez M, D "Elia G, Chavero Mendez B, Alvargonzalez Arran-
cudiaga M, et al. (2020) Risk factors associated with sexually transmitted infections and HIV among adoles-
cents in a reference clinic in Madrid. PLoS ONE 15(3): e0228998.

AEPCC-Guia: Prevencion secundaria del cancer de cuello del Utero, 2022. Conducta clinica ante resultados
anormales de las pruebas de cribado. Coordinador: Torné A. Secretaria: del Pino M. Autores: Torné A; Andia,
D; Bruni L; Centeno C; Coronado P; Cruz Quilez J; de la Fuente J; de Sanjosé S; Ibanez R; Lloveras B; Lubra-
no A Matias Guiu X; Medina N; Ordi J; Ramirez M; del Pino M.

VOLVER AL INDICE



18.

19.
20.

21.

22.

Saura S, Jorquera V, Rodriguez D, Mascort C, Castelld I y Garcia J. Percepcion del riesgo de infecciones de
transmision sexual/VIH en jévenes desde una perspectiva de género. Atencion Primaria. 2017; 51(2): 61-70.

Save the Children (Des)Informacion sexual: pornografia y adolescencia. 2020.

Lubidn Lopez DM. Atencion a la mujer victima de violencia de género/agresion sexual [Internet]. GAP SEGO.
2021. Available from: https://sego.es/Documentos_de_Consenso#dcpsicosomatica

Alvarez Sarrado L et al. Sexual assault in gynecology emergency departments: Patient profile and associated
factors. Prog Obstet Ginecol. 2019;62(3):254-259.

Rubio Arroyo M ,et al. Abuso/agresidn sexual: caracteristicas de las mujeres atendidas en urgencias de gine-
cologia y obstetricia del Hospital Universitario de Guadalajara (Comunicacidn elevada a ponencia) 36 edicion
Nacional de Formacion SEGO. Murcia.

m VOLVER AL INDICE




CAPITULO

EL MENOR MADURO Y LA TOMA

DE DECISIONES CLINICAS EN
EL CAMPO DE LA SALUD SEXUAL
Y REPRODUCTIVA. ASPECTOS
BIOETICOS Y JURIDICOS

Dr. Fernando Abellan-Garcia Sanchez
Director de Derecho Sanitario Asesores

1. MAYORIA DE EDAD EN EL TERRENO
DE LA SALUD SEXUAL Y REPRODUCTIVA

La expresion menor maduro alude a un
concepto que tiene su fundamentacién en
diversos planos, como el psicolégico, bioé-
tico o juridico, y que aboga por recono-
cer la capacidad de decision del menor de
edad en funcion de su grado de madurez
intelectual y emocional, capacidad de com-
prension y desarrollo personal.

La mayoria de edad civil esta situada en
Espaiia en los 18 aios, en virtud de lo
establecido en la Constitucion Espaiola
de 1978. Existe una norma general sobre

garantias para los menores, que es la Ley
organica de proteccion juridica del me-
nor,! donde se contempla el derecho de
este Gltimo a ser oido en los procesos
que le afecten a partir de los doce afos
cumplidos, que es cuando se presume
madurez suficiente para el ejercicio del ci-
tado derecho.

En este capitulo el mayor interés lo tienen
las normas propias del campo médico don-
de se contempla la situacién del menor ma-
duro respecto de la asistencia sanitaria. La
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mas relevante de ellas seria la Ley basica
de autonomia del paciente (Ley 41/2002),2
que es la disposicion estatal donde, en sin-
tesis, se establecen los siguientes criterios:

1. La mayoria de edad sanitaria se fija en
los 16 afios. Con caracter general, a
partir de esta edad el menor puede ser
informado y consentir por si mismo la
asistencia sanitaria.

2. Por debajo de los 16 afos podra el me-
nor tomar también sus decisiones si,
a juicio del facultativo, es capaz inte-
lectual y emocionalmente de compren-
der el alcance de la intervencion. Esta
situacion tiene sus particularidades
cuando hablamos de la salud sexual
y reproductiva, como se explica mas
adelante.

3. No obstante lo comentado en los dos
puntos anteriores, cuando se trate de
una actuacion de grave riesgo para la
vida o salud del menor, segun el cri-
terio del facultativo, el consentimiento
lo prestard el representante legal del
menor, una vez oida y tenida en cuenta
la opinién de este Ultimo.3

Ahora bien, los mencionados criterios ge-
nerales tienen sus excepciones en tres si-
tuaciones concretas relacionadas con la sa-
lud sexual y reproductiva de los menores:

1. En la interrupcién voluntaria del em-
barazo (IVE), que se exige la ma-
yoria de edad civil, es decir, los 18
aiflos cumplidos.*

2. En el acceso a los tratamientos de
reproduccion humana asistida, que
igualmente requieren tener 18 afos de
edad,® con la excepcion de los casos en
que esté indicada la preservacion de la
fertilidad en menores de edad por si-
tuaciones asociadas a procesos patold-
gicos especiales, en los que se permite
la congelacién de gametos para su uti-

lizacién en edad adulta. Se trataria de
pacientes menores con posible riesgo
de pérdida de su capacidad reproducti-
va asociada a exposicion a tratamien-
tos gametotdxicos o a procesos pato-
l6gicos con riesgo acreditado de fallo
ovarico prematuro o riesgo acreditado
de fallo testicular primario® (por ejem-
plo, menores en tratamiento oncoldgi-
co o en terapia hormonal para cambio
de sexo).

3. Para consentir validamente las rela-
ciones sexuales, cuya edad esta es-
tablecida en los 16 aiios de edad,’ lo
que tiene su trascendencia a la hora de
atender a chicas jovenes que no alcan-
zan esa edad, demandan anticoncep-
cion y acuden a consulta sin sus padres
o tutores.

En estos supuestos, el profesional de la
anticoncepcion tiene que tener en cuenta
que el legislador ha situado la capaci-
dad para consentir los tratamientos
en edades concretas y determinadas,
y que, por tanto, hay poco margen para
la interpretacion personal. Si la paciente
no tiene las edades marcadas en la ley, o
bien no pueden acceder a los tratamientos
(fertilidad) o bien se necesita la presencia
o autorizacion de los padres.

La Ley organica de proteccion
juridica del menor contempla
el derecho de este ultimo a

ser oido en los procesos que
le afecten a partir de los doce
afios cumplidos
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2. EDAD MINIMA PARA MANTENER RELACIONES
SEXUALES, ABUSO SEXUAL Y ASISTENCIA

ANTICONCEPTIVA

En el afio 2015 se introdujeron modifica-
ciones importantes en los delitos contra la
libertad sexual para luchar contra los abu-
sos sexuales, la explotacion sexual de los
menores y la pornografia infantil.® Entre las
novedades mas relevantes destaca la ele-
vacion de la edad del consentimiento se-
xual de los trece afios a los dieciséis afios,
de forma que, a raiz de esta variacion, la
realizacion de actos de caracter sexual
con menores de dieciséis afos se consi-
dera, en todo caso, como un hecho de-
lictivo, salvo que se trate de relaciones
consentidas con una persona proxima
al menor por edad y grado de desarrollo
o madurez. El que llevare a cabo la citada
conducta, de acuerdo con el Cédigo Penal,
sera castigado como responsable de abuso
sexual a un menor con la pena de prisidén
de dos a seis afios.”

2.1. Asistencia
anticonceptiva por debajo
de los 16 anos

Como consecuencia de lo anterior, se plan-
tea el interrogante de si el profesional de
la anticoncepcidon puede atender a una
menor de 16 afios, que mantiene relacio-
nes sexuales y que acude a consulta para
solicitar un tratamiento anticonceptivo, sin
necesidad de que consientan los padres la
actuacion médica y sin informales de la si-
tuacion. No cabe duda de que si se pide
a la menor que llame a sus padres puede
decidir no volver y resultar perjudicada su
salud sexual y reproductiva, especialmen-
te por el riesgo de que mantenga relacio-
nes no seguras. Pero, al mismo tiempo, el
profesional no puede desconocer la ley
e ignorar que la menor no puede con-
sentir por si misma validamente esas

=

relaciones sexuales, y que si relata que
las esta teniendo en ese momento existe
una presuncion legal de que estd siendo
victima de un abuso sexual mientras no se
demuestre lo contrario.

El profesional no puede
desconocer la ley e ignorar
que la menor no puede
consentir por si misma
validamente esas relaciones
sexuales

El escenario descrito traslada al profesio-
nal de la anticoncepcion una responsa-
bilidad dificil de gestionar, en la que con-
fluyen valores enfrentados: por un lado, la
confianza con la paciente, la preservacion
de su intimidad personal y la preservacion
del secreto profesional, aspectos funda-
mentales de la relacidon clinica; y, por otro
lado, la obligacion de protegerla ante un
presunto abuso sexual dando cuenta a sus
padres para que puedan tomar las medi-
das oportunas.

Los médicos tienen por ley la obligacién de
denunciar los hechos que puedan consti-
tuir un delito,® pero siempre que se trate
de delitos publicos,® y lo cierto es que el
abuso sexual no tiene esa calificacion ya
que el Cddigo Penal hace hincapié en que
para proceder por este delito es preciso la
denuncia de la persona agraviada, de su
representante legal o, en el caso de meno-
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res de edad, del Ministerio Fiscal.'* Es de-
cir, corresponde sobre todo a los padres
de la menor reaccionar y denunciar lo
ocurrido, o bien, en su defecto, al Minis-
terio Fiscal. El problema entonces radica
en que los padres preferiblemente o, en su
caso, el Ministerio Fiscal, tienen que poder
conocer lo sucedido y para ello alguien les
tiene que informar.

En definitiva, ante una situacién de esta na-
turaleza el profesional de la anticoncep-
cién no tiene por qué denunciar, pero si,
inevitablemente, tomar medidas para
que la existencia de las relaciones se-
xuales pueda ser conocida por quienes
han de protegerla, esto es, por los padres
de la menor. Estos Ultimos, son quienes de-
ben activar, en su caso, los mecanismos de
proteccion que procedan (ya se ha dicho que
no es lo mismo que esas relaciones sexuales
sean con un joven de la misma o parecida
edad a que lo sean con un adulto). La re-
comendacioén de entrada ha de ser la de
dar la oportunidad de que sea la propia
menor la que gestione este asunto con
sus padres, pues una cosa es que el orde-
namiento juridico no le reconozca capacidad
para consentir las relaciones sexuales y otra
distinta que no pueda participar en el proce-
so de informacion sobre los aspectos clinicos
y legales que le afectan.!?

La recomendacion de
entrada ha de ser la de dar
la oportunidad de que sea la

propia menor la que gestione
este asunto con sus padres

Es muy importante que el facultativo in-
forme a la menor de su obligacién profe-
sional de velar por esta cuestion y que de
ello deje constancia en la historia clinica,
advirtiéndole que sus padres deben cono-
cer que ha venido a solicitar tratamiento
anticonceptivo, y que lo deseable es que
alguno de ellos venga a consulta con ella,
al menos en una ocasion (por ejemplo, su
madre). Para los casos en que la menor no
hiciera caso de estas prevenciones, debe-
ria existir en los centros un protocolo de
comunicacion a los padres o representan-
tes legales que fuera lo mas respetuoso
posible con la confidencialidad que exige
este tipo de informacion.

Es razonable considerar que una vez que
los padres o representantes conocen la
realidad de que su hija menor de 16 afos
mantiene relaciones sexuales, y siempre
gue no haya sospecha de explotacion,
abandono o abuso de los propios padres o
tutores hacia la menor, el profesional de la
anticoncepcién queda liberado de su res-
ponsabilidad en este asunto. Es importante
dejar constancia en la historia clinica de la
circunstancia familiar, afectiva y socioe-
condmica de la menor que el profesional
haya apreciado.
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2.2. Embarazo por debajo
de los 16 ainos

Otro supuesto distinto fuente de controver-
sia seria el de una chica de 15 afos que
acude a consulta con una amiga porque
sospecha que se encuentra embarazada. Se
podria plantear aqui si es valido el consen-
timiento de esta menor para realizarse la
prueba de embarazo, y si es preciso infor-
mar a los padres o representantes legales.

Sobre la primera cuestion puede afirmarse
que la actuacion médica consistente en la
realizacion de la prueba de embarazo por
si misma no puede calificarse de grave
riesgo para la vida o salud de la menor. Por
este motivo, de acuerdo con los criterios
generales de la Ley basica de autonomia
del paciente, corresponderia al faculta-
tivo valorar la capacidad intelectual y
emocional de la chica*?® y decidir la va-
lidez de su consentimiento informado
para realizarse la analitica, lo que en
principio cabria aceptar ya que se ve que
se trata de una menor preocupada por su
situaciéon que acude a consulta y, en ese
sentido, actlia de manera responsable.

En cuanto a la obligacion del médico de
informar a los padres, el embarazo de la
menor delata légicamente la existencia de
unas relaciones sexuales de la paciente
que, por la edad que tiene, se presumen
consecuencia de un abuso sexual porque
no tenia capacidad legal para consen-
tirlas. Si no se dan pasos para que los
padres conozcan lo sucedido, el profe-
sional podria ser acusado de impedir o
retrasar la activacion de la proteccién
de la menor, en particular la formulacion,
en su caso, por los padres de una denun-
cia contra el varon con el que las hubiera
mantenido. Como se dijo anteriormente, la
realizacion de actos de caracter sexual con
menores de dieciséis afios se considera, en
todo caso, como un hecho delictivo, salvo

o

que se trate de relaciones consentidas con
una persona proxima al menor por edad y
grado de desarrollo o madurez.”

Si no se dan pasos para

que los padres conozcan

lo sucedido, el profesional
podria ser acusado de
impedir o retrasar la
activacion de la proteccion de
la menor

Ademads, en este supuesto concurre otro
factor anadido que hace mas relevan-
te asegurarse del conocimiento paterno,
como es el de permitir que la familia so-
pese con su hija la posibilidad de recurrir
a la Interrupcién Voluntaria del Embarazo
(IVE) y que lo pueda hacer dentro de los
plazos en que existe libertad para ello de
acuerdo con lo previsto en la Ley de salud
sexual y reproductiva y de la IVE.**

En definitiva, la falta de comunicacién a
los padres del embarazo de la menor si
podria acarrear consecuencias juridicas
al profesional del caso clinico analizado
pues los padres, aparte de la queja co-
rrespondiente, podrian exigir una indem-
nizacion por los dafios fisicos y morales
que hubieran padecido tanto su hija como
ellos. Bien es cierto que si el profesional
trabaja en un centro del sistema publico el
tipo de responsabilidad que se reconoce-
ria seria de tipo patrimonial, es decir, una
responsabilidad institucional del Servicio
de Salud a pagar por la Administracion sa-
nitaria. Por el contrario, si los hechos se
produjeran en el ambito de la medicina pri-
vada, de la indemnizacion que se decretara
podria responder tanto el profesional como
la clinica en la que éste trabajara.
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2.3. Recomendaciones
bioético-legales en estas
situaciones

Las recomendaciones desde una perspec-
tiva bioética y legal para las situaciones
clinicas referidas anteriormente serian las
siguientes:

1. Mantener la entrevista clinica con la
menor y realizarle el asesoramiento
anticonceptivo o ginecoldgico que
corresponda para evitar incurrir en
la desatencion. En ningln caso ten-
dria justificacion rechazar a la menor,
impedirle la consulta sobre los métodos
anticonceptivos porque no esté acom-
pafiada de sus padres o representan-
tes. Hay que tener en cuenta que el
asesoramiento meédico vy, particular-
mente, el anticonceptivo nunca puede
constituir un dafio para la paciente (y
menos aun si estuviera siendo victima
de un abuso sexual), sino todo lo con-
trario.

2. Informar objetivamente a la menor
de la situacion legal que se produce,
es decir, de que el Cddigo Penal fija la
edad para consentir validamente las
relaciones sexuales en los 16 afos
cumplidos, y de que, al no alcanzar esa
edad, hay una presuncion legal de que
sus relaciones sexuales constituyen un
abuso sexual de la otra parte con quien
las esté manteniendo.

3. Informarle de que el profesional tie-
ne obligacion de asegurarse de que
sus padres o representantes lega-
les conocen la situacion, dandole la
oportunidad a la menor de que sea ella
quien se lo transmita. Solo en caso de
que se niegue a hacerlo o no lo realice
en un corto espacio de tiempo que se
hubiera pactado con ella, seria conve-
niente activar el mecanismo o protoco-
lo que proceda para que la informacion

=

llegue a sus padres o representantes
legales o, en ausencia o falta de loca-
lizacion de estos ultimos, al Ministerio
Fiscal.

Cabria contemplar que el profesional ob-
viara el punto 3 si tuviera conocimiento
directo o llegara al convencimiento fun-
dado, bajo su responsabilidad, de que las
relaciones sexuales de la menor lo son
voluntariamente con alguien de su misma
edad, grado de desarrollo o madurez (por
ejemplo, compaferos del instituto), que
es el supuesto en que se descarta el deli-
to de abuso sexual, valoracidon que puede
ser comprometida y que en ultima instan-
cia corresponderia al juez. No se aconseja
adoptar esta postura cuando la persona
con la que la menor mantenga las relacio-
nes sexuales sea mayor de edad (18 afos
cumplidos) o haya indicios de que se tra-
ta de relaciones desiguales. Una vez mas
hay que insistir en la recomendacion de
dejar constancia en la historia clinica de
los pormenores que se conozcan, con el
fin de que se pueda justificar a posteriori el
criterio adoptado.
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Hay que tener en cuenta que si el profesio-
nal guarda para si el conocimiento de las re-
laciones sexuales de la menor de 16 afios y
su prescripcion de un tratamiento anticon-
ceptivo para seguir manteniéndolas, y no
se cerciora de que los padres lo conocen,
podria verse ante una reclamacion de estos
ltimos cuando se enteraran de la situacion.
Desde el punto de vista juridico, la defensa
del profesional seria delicada no tanto
por no haber denunciado los hechos, ya
que como se ha dicho no tiene obligacién de
hacerlo, sino porque habria privado a los
padres de proteger a su hija frente a un
potencial abuso sexual.

Respecto de la hipdtesis de que el médico
fuera acusado de un delito de violacién del
secreto profesional a instancia de la menor,
por revelar sus relaciones sexuales, habria
que descartarla por cuanto del Cddigo Pe-
nal se deriva indirectamente la procedencia
de que los padres o representantes legales
estén enterados de las relaciones sexuales
de la menor. Ademas, la propia menor por
si misma no podria interponer la denuncia
al no ser mayor de edad civil.

La defensa del profesional seria delicada no tanto por no

haber denunciado los hechos, sino porque habria privado a
los padres de proteger a su hija frente a un potencial abuso
sexual

3. DISCREPANCIA ENTRE LOS PADRES PARA
CONSENTIR LA ANTICONCEPCION O LA IVE
DE SU HIJA MENOR DE EDAD

=

A través de una Ley organica de 2015 so-
bre refuerzo de la proteccion de las meno-
res en la IVE,* se introdujeron variaciones
importantes en la Ley organica de 2010 de
salud sexual y reproductiva y de la IVE,** y
en la Ley basica de autonomia del pacien-
te,? para exigir el consentimiento expreso
de los representantes legales en los su-
puestos de IVE de menores de edad, ade-
mas de la manifestacion de voluntad de la
propia afectada.

Como es sabido, antes de esa reforma se
establecia que en el caso de las mujeres
de 16 y 17 afios el consentimiento para
la IVE les correspondia exclusivamente
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a ellas de acuerdo con el régimen gene-
ral aplicable a las mujeres mayores de
edad. Y, también, que al menos uno de
los representantes legales, padre o ma-
dre, personas con patria potestad o tuto-
res de las mujeres comprendidas en esas
edades debia ser informado de la decision
de la mujer, salvo cuando la menor ale-
gare fundadamente que esto le iba a pro-
vocar un conflicto grave, manifestado en
el peligro cierto de violencia intrafamiliar,
amenazas, coacciones, malos tratos, o se
produjera una situacién de desarraigo o
desamparo.!s

Tras la modificacion normativa de 2015,
aparte de la mencionada manifesta-
cion de voluntad de la menor, se exi-
ge el consentimiento expreso de sus
representantes legales*® (en plural),
es decir, de los titulares de la pa-
tria potestad. A raiz de esta variacion,
debe entenderse que, como regla gene-
ral, es preciso la conformidad tanto del
padre como de la madre. Para otro tipo
de asistencia sanitaria, como podria ser
la meramente anticonceptiva, el médico
puede presumir la conformidad de ambos
progenitores si solo aparece uno de ellos
con la menor, pero no para el caso de la
IVE.'” Si el padre o madre esté en el ex-
tranjero pero es facilmente localizable lo
suyo es solicitarle que remita su consen-
timiento por fax u otro medio telematico
acompafiado de copia de su DNI, de forma
que pueda constatarse que lo ha presta-
do. Ahora bien, puede ocurrir que se trate
menores de padres inmigrantes en los que
se dé la circunstancia de que uno de los
dos esté en otro pais y no se le localice
facilmente, en cuyo caso se aplicaria la
excepcion contemplada en el Codigo Civil
de ausencia o imposibilidad de uno de los
progenitores, y si seria suficiente con el
consentimiento del otro progenitor, es de-
cir, de uno solo de ellos.

Aparte de la mencionada
manifestacion de voluntad
de la menor, se exige el
consentimiento expreso de

sus representantes legales?!
(en plural), es decir, de los
titulares de la patria potestad

En caso de conflicto entre los progenito-
res, la discrepancia debe resolverse de
acuerdo con las reglas de ejercicio de la
patria potestad contenidas en el Codigo
Civil, que determinan que cualquiera de
los dos puede acudir al Juez, quien, des-
pués de oir a ambos y a la hija si tuviera
suficiente madurez y, en todo caso, si fuera
mayor de doce afos, atribuira la facultad
de decidir al padre o a la madre.!® Es decir,
si el facultativo comprueba que los padres
no se ponen de acuerdo, debe informarles
de que tienen que acudir al juez para que
zanje la situacion y determine a quién co-
rresponde tomar la decision para la IVE o
autorizar el tratamiento anticonceptivo.

También deben seguirse las reglas del Co-
digo Civil si los padres viven separados. En
este caso, la citada norma manifiesta que
la patria potestad (que conlleva la repre-
sentacion legal) se ejercera por aquel con
quien conviva la hija, por lo que el faculta-
tivo puede aceptar la firma solo del padre
0 madre con quien viva habitualmente la
menor. Ahora bien, esta regla puede verse
alterada si se hubiera dictado una resolu-
cion judicial que determinara la atribucion
conjunta de la patria potestad (o la distri-
bucion de cometidos), por lo que es impor-
tante que el médico pregunte y pida la do-
cumentacién correspondiente a los padres
separados para saber si tienen que firmar
los dos o uno solo, y en caso de duda soli-
cite que lo hagan ambos.
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Igualmente, bastaria la firma de uno solo
si al otro progenitor le hubieran retirado la
patria potestad (no seria ya representante
legal) y en los casos de fallecimiento o in-
capacidad de cualquiera de ellos. Si tanto
el padre como la madre tienen retirada la

patria potestad, el otorgamiento del con-
sentimiento correspondera a la Institucion
oficial de proteccién del menor a la que se
haya conferido la representacién legal, que
habra de prestarlo a través de su titular o
persona con facultades suficientes.

4. CONSENTIMIENTO INFORMADO EN EL CAMPO
DE LA CONTRACEPCION

El consentimiento informado es el expo-
nente principal del principio de autonomia
del paciente y un valor de primer orden
en la sociedad espafiola de nuestro tiem-
po, que ha trascendido incluso lo que es el
ambito sanitario. Tanto el Tribunal Supre-
mo en 2001*° como el Tribunal Constitu-
cional en 2011,2° conectaron abiertamente
el consentimiento informado con derechos
fundamentales de la Constitucion de 1978,
en particular con el derecho a la libertad, a
la autodeterminacion, a la integridad fisica
y a la dignidad humana.

El Tribunal Supremo afirmé que el consen-
timiento informado encuentra su funda-
mento y apoyo en la misma Constitucion
Espafiola, en la exaltacion de la dignidad
de la persona, pero sobre todo en la liber-
tad, reconociendo la autonomia del indivi-
duo para elegir entre las diversas opcio-
nes vitales que se le presenten de acuerdo
con sus propios intereses y preferencias.
El consentimiento informado es conse-
cuencia necesaria o explicacion de los
clasicos derechos a la libertad personal,
a decidir por si mismo en lo atinente a
la propia persona y a la propia vida, y
consecuencia de la autodisposicion sobre
el propio cuerpo.

En el ambito asistencial, el consentimien-
to informado esta regulado principalmente
en la Ley estatal basica de autonomia del
paciente de 2002,2 pero también en nu-

merosas disposiciones autondmicas que la
complementan.?! En la primera de ellas, se
proclama que toda actuacidon en el ambito
de la salud de un paciente necesita el con-
sentimiento libre y voluntario del afectado,
una vez que, recibida la informacion dis-
ponible haya valorado las opciones propias
del caso.?2 A su vez, se define el consen-
timiento informado como la conformidad
libre, voluntaria y consciente de un pacien-
te, manifestada en el pleno uso de sus fa-
cultades después de recibir la informacion
adecuada, para que tenga lugar una actua-
cion que afecta a su salud. 23

En el terreno especifico de la salud sexual
y de la contracepcion, el consentimiento
informado se contempla en la Ley de sa-
lud sexual y reproductiva y de la IVE, de
2010, donde se establece, por un lado, que
en el ejercicio de sus derechos de libertad,
intimidad y autonomia personal, todas las
personas tienen derecho a adoptar li-
bremente decisiones que afectan a su
vida sexual y reproductiva sin mas li-
mites que los derivados del respeto a
los derechos de las demas personas y
al orden publico garantizado por la Consti-
tucion y las Leyes; vy, por otro lado, se reco-
noce el derecho a la maternidad libremente
decidida.?* De estas previsiones se deriva
de manera especifica el derecho de aceptar
o rechazar los tratamientos anticonceptivos
o la IVE, asi como de elegir entre las alter-
nativas terapéuticas disponibles.
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Todas las personas tienen
derecho a adoptar libremente
decisiones que afectan a su
vida sexual y reproductiva

sin mas limites que los
derivados del respeto a

los derechos de las demas
personas y al orden publico

En otro orden de cosas, es importante te-
ner presente siempre que el consentimien-
to informado debe ser entendido como un
proceso eminentemente verbal o dialdgico,
en el que debe producirse una entrevista
clinica en la que el profesional y la paciente
puedan conversar. Esto no debe olvidarse
tampoco en los supuestos en que la ley
exige la formalidad escrita para documen-
tar el consentimiento informado, pues lo
escrito no tiene que entenderse como algo
alternativo o sustitutivo a lo verbal y que
faculte para prescindir de esta modalidad,
sino que es en todo caso complementario.
Es decir, cuando legalmente procede ma-
terializar un consentimiento informado por
escrito (la intervencion quirlrgica seria el
caso mas claro), tiene que producirse la
entrevista clinica para la informacion, mas
la entrega y suscripcion del protocolo de
consentimiento informado.?®

Por ultimo, con el fin de prevenir las recla-
maciones por falta de informacién, es muy
recomendable que el profesional sani-
tario deje siempre constancia en la his-
toria clinica de que procedié a facilitar
la informacidon correspondiente, y ello
tanto si la intervencién exige o no la forma-
lidad escrita del consentimiento informado.
Existe una presuncién de veracidad de las
anotaciones de los profesionales en la his-
toria clinica siempre que las mismas estén
realizadas en un momento temporal coin-
cidente con los tratamientos a los que se
refieren, es decir, en tiempo no sospechoso.

Es muy recomendable que

el profesional sanitario

deje siempre constancia

en la historia clinica de

que procedio a facilitar la
informacion correspondiente

En materia de consentimiento informado
en anticoncepcion, se producen también
conflictos como el derivado de la discre-
pancia entre madre e hija para la implanta-
cion de un DIU. Por ejemplo, si la paciente
acude con su madre, que estd empefiada
en que su hija se ponga un DIU, pero ella
no quiere, éa quién debe hacer caso el gi-
necdlogo?

La norma de referencia en estos casos es,
como se ha dicho, la citada Ley basica de
autonomia del paciente, en concreto el
precepto que establece la mayoria de edad
sanitaria en los 16 afios, siempre que no
tenga su capacidad intelectual o emocional
reducida de hecho o por una resolucién ju-
dicial.? Es decir, que si la mujer de 16 afios
tiene una madurez normal es a ella a quien
corresponde aceptar o no un tratamiento
médico, sea anticonceptivo o de cualquier
otra naturaleza. Por otro lado, ya se ha di-
cho anteriormente que los 16 afios es la
edad a partir de la cual se pueden consen-
tir validamente las relaciones sexuales.

Por debajo de los 16 afios, también corres-
ponderia a la menor la decisién, siempre
que tenga suficiente capacidad intelectual
y emocional a juicio del facultativo. En
todo caso, al constituir la implantacion de
un DIU una actuacién en el cuerpo de la
menor, en modo alguno se la podria forzar
fisicamente sin autorizacidon judicial (que
dificilmente se produciria al tratarse de un
asunto que afecta directamente a la esfera
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personal y que esta relacionado con la dig-
nidad, intimidad y libertad de la menor).

La mencionada Ley basica de autonomia
del paciente establece como excepciéon a
la prestacion del consentimiento informa-
do de los menores de edad civil (18 afos),
cuando se trate de una actuacién de grave
riesgo para su vida o su salud, segun el
criterio del facultativo. En ese supuesto,
que no se da respecto de la colocacién de
un DIU, el consentimiento debe prestarlo
el representante legal del menor, una vez
oida y tenida en cuenta su opinién.?

En definitiva, la instauraciéon o no de un
DIU es un acto médico que debe de-
cidir la menor por si misma, sin que
proceda ningln tipo de imposiciéon por
su madre. Sin perjuicio de lo anterior, la
recomendacién en estos casos es mante-
ner una entrevista clinica con la hija, sin
la presencia de la madre, para asesorarla
convenientemente en materia anticoncep-
tiva, ya que sin duda detras del empefio de
la madre puede estar la preocupacion de

que su hija pueda quedarse embarazada de
forma no deseada. Esta circunstancia ha de
evitarse y para ello el profesional sanitario
que realiza anticoncepcion debe colaborar
en la medida de sus posibilidades. Ahora
bien, si la hija se niega de plano a tener la
entrevista y a que le sea colocado el DIU,
entonces hay que respetar su decision.

Si la mujer de 16 aiios tiene
una madurez normal es a ella
a quien corresponde aceptar

0 no un tratamiento médico,
sea anticonceptivo o de
cualquier otra naturaleza
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De la misma manera, si la voluntad de la
hija es implantarse un DIU y se trata de
una menor madura, deberia respetarse su
decision incluso contra el criterio de los
padres. No se debe confundir la libertad
para acceder a un tratamiento anticon-
ceptivo y la capacidad para consentirlo
(que debe reconocerse a una menor ma-
dura), con la circunstancia de que a los
padres corresponda protegerla frente a
potenciales abusos sexuales, sobre todo
cuando su edad sea inferior a los 16 afios.

Esta Gltima situacion obliga desde luego,
como se ha dicho mas arriba, a que el
profesional se asegure de que sus padres
0 representantes conocen que mantiene
relaciones sexuales, pero no les traslada
la capacidad de consentir el tratamiento
en si, pues esa posibilidad esta restringida
en la citada ley de autonomia a los casos
de grave riesgo para la salud o la vida de
la menor, que en principio no se dan con
motivo de las terapias anticonceptivas ha-
bituales.
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CAPITULO

MENOR MADURO Y
REPRESENTACION DEL
MENOR. ASPECTOS BIOETICOS

Y LEGALES CON ESPECIAL
REFERENCIA A LA VACUNACION

Prof. Javier Sanchez-Caro

Profesor Honorario de la Escuela Nacional de Sanidad

1. PLANTEAMIENTO

La cuestion relativa a la vacunacién de los
menores de edad requiere, en primer lu-
gar, una delimitacién de los aspectos cien-
tificos en los que necesariamente esta en-
vuelta la cuestion: ¢Qué es lo mejor para
ellos? éDe qué manera se garantiza con
mayor seguridad su salud? éDonde encon-
traremos delimitado el interés superior
del menor, concepto indeterminado pero
determinable en vista de las circunstan-
cias concretas?

Una vez aclarada dicha cuestidén, aunque
sea de manera provisional y temporal de
conformidad con el estado actual de la
ciencia (foto fija), se podra hablar de los
aspectos éticos (bioéticos) que estan in-
mersos en la vacunacion infantil para la
Covid-19 vy, posteriormente, de los juridi-
cos, que hacen referencia en nuestro caso
los aspectos atinentes a la representacion
legal. A este orden metodoldgico nos ate-
nemos en esta nota sobre el particular.
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2. UNA CUESTION PREVIA

La aplicaciéon de los principios éticos univer-
sales al caso concreto personal o social no
puede hacerse de una manera puramente
mecanica, pues para ese delicado viaje es
preciso, en todo caso, un exhaustivo cono-
cimiento de las circunstancias y una valo-
racion cuidadosa de las consecuencias. Se
precisa, hasta donde sea posible, la delimi-
tacion objetiva de los hechos (cientificos)
con independencia de su valoracién poste-
rior (ética o juridica), lo que nos remite al
marco de las preferencias (los valores que
se consideran dignos de atencién en rela-
cion con los mismos).

La perspectiva ética expuesta ha tenido
siempre su traducciéon en el marco juri-
dico en el que siempre se ha afirmado la
no injerencia en controversias cientificas:
los jueces, los juristas y los abogados no
deben terciar entre Hipdcrates y Galeno,
por lo que, si estan divididas las opinio-
nes cientificas, asentadas éstas en diver-
sas escuelas aceptadas en el mundo de la
ciencia, no cabe mas que el respeto de la
decision médica pero no un acercamiento
sobre la base de alguna responsabilidad,
pues dicha responsabilidad termina alli
donde empiezan las discusiones cientifi-
cas.

En suma, es preciso averiguar en nuestro
caso si se da o no una controversia cienti-
fica en relacion con la vacunacidn infantil
(a favor o en contra) merecedora de tal
nombre o, por el contrario, si hay argu-
mentos de una que son claramente supe-
riores a la otra, de manera que realicen el
interés superior del menor, representado
aqui por su salud, fundamentalmente.

Una Ultima cuestion: la vacunacion de
los menores debe ser considerada en
un doble plano. Por un lado, hace refe-

=

rencia a su salud individual. Por otro,
forma parte de un programa de Salud
Publica. Ambas tienen importantes reper-
cusiones como se vera mas adelante.

Es preciso averiguar en
nuestro caso si se da o no
una controversia cientifica

en relacion con la vacunacion
infantil (a favor o en contra)
merecedora de tal nombre

En lo referente a la salud supraindividual,
la idea que sirve de fundamento es que la
salud es una responsabilidad de todos, lo
que genera una importante responsabili-
dad social, de manera que para su correc-
to funcionamiento se precisa la participa-
cion de todos los agentes implicados, pues
el protagonismo no recae solo sobre el in-
dividuo sino sobre la colectividad, debién-
dose a tal causa la consecuencia de que
el dispositivo asistencial no sea el Unico
condicionante de nuestro nivel de salud,
sino que la ganamos o perdemos en otros
terrenos (la lectura de la Exposicion de
Motivos de la Ley General de Salud Publi-
ca (2011) es expresiva a este respecto),
aunque aqui, en esta nota, hagamos refe-
rencia a la vacunacién. No obstante, como
es conocido, ademas de la vacuna son
importantes otras medidas adiciona-
les: mascarillas, distancia, lavado de
manos, etc.
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3. EL ESTADO ACTUAL DE LA CIENCIA

En principio, hay dos posiciones: a favor y
en contra.

3.1. A favor

Es la posicidon de Ministerio de Sanidad,
expresada a través del Consejo Interte-
rritorial del Sistema Nacional de Salud
(Vacunacién Covid en poblacién infantil:
preguntas y respuestas), asi como de los
Centros para el Control y la Prevencion
de Enfermedades de EE.UU (CDC), entre
otros.

Se parte del excelente ritmo de vacuna-
cion general en Espafia, que a fecha de 27
de enero de 2022 alcanzaba al 90,8% de
la poblacion diana (pauta completa) y al
92,7% al menos con una dosis, y en lo re-
ferente a los adolescentes (12 a 19 afios)
al 86,2% (pauta completa).

En lo que se refiere a la vacunacion de ni-
fos de 5 a 11 afos, se referencia el prin-
cipal estudio que ha permitido autorizar la
vacuna; se resefian las contraindicaciones
(antecedentes de reacciones alérgicas gra-
ves a una dosis de la propia vacuna o a
algin componente de la misma, evento
que se califica de muy raro y sobre el que
se indican determinadas precauciones); se
determina la cantidad de dosis y la forma
de llevarla a cabo, asi como si se puede
adelantar o atrasar la segunda dosis y se
afirma la importancia de la espera de ob-
servacion después de la vacunacion.

Capitulo aparte merecen los efectos secun-
darios de la vacuna: la regla general es
que es muy segura, tal y como se ha de-
mostrado hasta la fecha por los paises
que han comenzado a vacunar (en EE.
UU se han administrado mas de 8 millones
de dosis hasta el 30 de enero del 2022,
sin que se haya detectado ninguna sefial

=

de alarma). Los efectos secundarios son en
su mayoria leves, de corta duracion y no
todas las personas vacunadas los padecen,
aunque mas intensos después de la segun-
da dosis (dolor y sensacion de pesadez en
el hombro y el brazo, sensacién de cansan-
cio, malestar general y escalofrios y dolor
de cabeza y fiebre de bajo grado).

La regla general es que es
muy segura, tal y como se
ha demostrado hasta la
fecha por los paises que han
comenzado a vacunar

Se han notificado casos muy raros (13 ca-
sos extra por cada 100.000 varones vacu-
nados entre 12 y 29 afios) de inflamacién
del corazéon (miocarditis y pericarditis)
después de la vacunacion de la Covid-19.
En poblacién infantil de 5 a 11 afos, adn
se desconoce la frecuencia de aparicion.
La gran mayoria se han recuperado en po-
cos dias, sin apenas tratamiento (se des-
tacan los sintomas y lo que se debe hacer
en estos casos).

El dictamen oficial es rotundo en cuanto a
la conclusion: vale la pena vacunarse,
puesto que la miocarditis y la pericar-
ditis ocurren muy raramente. Mas aun,
es bastante mas frecuente que se padezca
la infeccion natural por Covid-19 por con-
tagio. Los nifios de 11 afios y menores son
el grupo de edad con mayor incidencia de
casos de contagio actualmente; de forma
excepcional, pueden tener graves complica-
ciones como el sindrome inflamatorio multi-
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sistémico (fiebre e inflamacién de diferentes
partes del cuerpo, como corazén, pulmones,
etc.) y la vacuna pediatrica ha mostrado una
eficacia frente a la Covid-19 sintomatico del
90,7% en los ensayos clinicos con nifios y
nifias entre 5 y 11 afios. En estos ensayos,
dado el nimero limitado de nifios incluidos,
no se produjeron casos de miocarditis.

Con la vacunacion se protege, ademas,
a los miembros de la familia, incluidos los
hermanos que no pueden vacunarse o a
aquellos que tienen mayor riesgo de com-
plicaciones. También permite que puedan
acudir al colegio y participar en activida-
des, deportes, etc. de forma mas segura,
contribuyendo, ademas, a reducir la actual
onda epidémica.

Cuando las personas vacunadas se
infectan, la enfermedad suele ser en
general mas leve que en los no vacu-
nados. También pueden contagiar, aunque
probablemente menos que los no vacuna-
dos (deben mantenerse las medidas de pre-
caucion).

Los estudios han confirmado que dos do-
sis de la vacuna pediatrica mantienen una
efectividad similar a la demostrada cuando
la variante Alfa (/a britanica) era la domi-

nante. Asi mismo, pese a que aln no se
disponen de evidencias definitivas, algunos
estudios recientes han mostrado que dicha
vacuna mantiene capacidad de proteccién
frente a la enfermedad grave por la varian-
te Omicron, aunque es necesario continuar
revisando la evidencia sobre la efectividad
de la vacunacién (toda la informacién téc-
nica estd disponible en la web del Minis-
terio de Sanidad, de la Agencia Espafiola
de Medicamentos y Productos Sanitarios
y de la Agencia Europea del medicamen-
to-EMA-).

La vacunacion es voluntaria, como el
resto de las vacunaciones en Espaiia.
No hay vacunas autorizadas para los nifios
y las nifias menores de 5 afios.

De la misma posicién es el CDC, al afir-
mar que los nifios de 5 a 11 afios tienen
las mismas probabilidades de infectarse
por Covid-19 que los adultos y pueden
enfermar gravemente, sufrir complica-
ciones de salud a corto y largo plazo y
propagar la Covid-19 a otras personas,
siendo una de las 10 causas principales
de muerte en esas edades. En resumen,
se afirma que los beneficios de la va-
cunacion superan los riesgos conoci-
dos y potenciales.

Se afirma que los beneficios
de la vacunacion superan

los riesgos conocidos y
potenciales
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El mismo criterio se recoge en el documen-
to de consenso de la Sociedad Espafiola de
Infectologia Pediatrica sobre la vacunacion
infantil frente a la Covid.

Hoy en dia se realizan campafas de vacu-
nacion infantil en al menos treinta paises
(Estados Unidos, China, Canada, Australia,
Cuba, Chile, Alemania, Paises Bajos, Ita-
lia, Dinamarca, Japon e Indonesia, etc.) En
algunos paises es incluso obligatoria para
los niflos a partir de los cinco afos (Costa
Rica), mientras que en otros solo se vacu-
na a ninos que tienen otras enfermedades
(Francia y Finlandia).

En resumen, son varias las razones
por las que es util vacunar a los nifos
contra la Covid-19: es mas seguro para
ellos, pues, aunque pocos enferman gra-
vemente, a veces ocurre; las escuelas cie-
rran menos; son una fuente importante de
transmision a los adultos y mayores vulne-
rables y contribuye a una menor circula-
cion del virus.

4. ASPECTOS BIOETICOS

Dado el doble orden de consideraciones
que inciden en la vacunacion, esto es, su
incardinacion en una politica de Salud Pu-
blica y su configuracion voluntaria como un
derecho del ciudadano, los aspectos bioéti-
cos deben referirse a ambos.

Ahora bien, el respeto de la autonomia en
cuanto derecho individual (a través del
mecanismo de la representacién legal) es
un tema conocido al que en este momen-
to hay que remitirse (se analiza posterior-
mente). Naturalmente que aqui se incar-
dinan la autonomia, la beneficencia (en la
medida en que se considere una posicion
como la mas favorable o beneficiosa), la no
maleficencia (pues en la actividad desple-
gada no se debe causar dafio) y la justicia
(en la correcta distribucion de los recursos.

=

3.2. En contra

No se ha encontrado en las fuentes cien-
tificas especializadas una posicion con-
tra la vacunacion infantil por Covid-19.
Por el contrario, son muy numerosas las que
abogan por su instauracion, de forma igual o
parecida a la que ha quedado expuesta.

Los textos transcritos dejan constancia de
los beneficios para los menores. En par-
ticular, los estudios y ensayos realizados
hasta la fecha dejan constancia de su se-
guridad y de los escasos riesgos que com-
porta, asi como de su efectividad similar
a la demostrada en la variante Alfa, y su
capacidad de proteccion frente a Omicron.

3.3. Conclusion

Se obtiene por si solo en vista de lo ex-
puesto hasta el momento y consiste en
afirmar la apuesta decidida por la vacuna-
cion infantil contra la Covid-19.

En cualquier caso, el orden de prioridad
debe regirse por el principio de vulne-
rabilidad, lo que conlleva que sean los
ninos inmunodeprimidos o con mayor
riesgo los primeros en recibirla.

En cuanto a los principios aplicables en
materia de Salud Publica al caso, destaca
sobre todo el principio de equidad y so-
lidaridad, recogido, ademas, en la propia
Ley General de Salud Publica (2011), que
trata de promover la disminucion de las
desigualdades sociales en salud e incorpo-
rar acciones sobre sus condicionantes so-
ciales. Por su parte, la solidaridad describe
el tipo y grado de integracion mostrados
por un grupo o sociedad con otros y que
hoy en dia se utiliza como un concepto que
revela un interés casi universal por el pro-
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jimo vy sin olvidar, claro estd, la existencia
de otros principios que ahora no se anali-
zan: salud en todas las politicas, pertinen-
cia, evaluacion, transparencia, integralidad
y seguridad.

Ambos objetivos (individual y colecti-
vo) son perseguidos con la vacunacion
de acuerdo con lo que ha quedado expues-
to a propédsito de los aspectos cientificos,
sin que ahora sea el momento de analizar
otras posibilidades de caracter directa o
indirectamente obligatorias, y tampoco la
fuerza que tiene el valor de la Salud Publi-
ca, a través de los principios de justicia y
no maleficencia, para situarse por encima
jerarquicamente, en muchas ocasiones,
del principio de autonomia (la vacunacion
es voluntaria).

Mas aun, se puede sostener la innecesari-
dad del planteamiento obligatorio desde el
momento en que la casi totalidad de la po-
blaciéon ha sido vacunada, por lo que para
llegar a los que faltan parece mas conve-
niente la persuasidon que la coercion, aun-
gue nunca la forzosidad, esto es, el empleo
de la fuerza fisica, que seria degradante y
contrario a la dignidad de la persona con
caracter general. Sin embargo, se recuerda

que cualquier medida tendra mas éxito
y sera mejor aceptada si se explican las
razones que la fundamentan, tal y como
resulta de las fuentes consultadas. Todo
ello sin perjuicio de las medidas que pue-
dan ser aplicadas para determinados co-
lectivos de alto riesgo y del respeto por las
resoluciones judiciales correspondientes.

Se puede sostener
la innecesaridad del
planteamiento obligatorio

desde el momento en que la
casi totalidad de la poblacién
ha sido vacunada

En todo caso, hay que lamentar la falta
de vacunacién importante en los paises
pobres, con la inevitable consecuencia
de que, al vacunar a una parte muy pe-
queiia de la poblacién, se esté facilitan-
do la mutacion del virus para nuevas y
futuras cepas (lo que hiere el principio de
minima justicia universal.
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5. ASPECTOS JURIDICOS

No existe en Espafla, como ya se advir-
tio, la vacunacion obligatoria en el caso de
la Covid-19, aunque es opinidon extendida
entre los juristas que podria establecerse
si se dan las circunstancias y condiciones
necesarias, pues el ordenamiento juridi-
co tiene las herramientas necesarias para
ello.

La vacunacion obligatoria afecta a dere-
chos fundamentales de la persona: su
autonomia (libertad) bajo la formulacién
bioética y juridica del consentimiento in-
formado, la integridad fisica y la intimidad,
fundamentalmente. Es por ello que su sa-
crificio requiere siempre la salvaguarda
de la regla de la proporcionalidad: dicha
medida debe estar prevista en la ley, ser
idonea, necesaria y proporcionada en
relacion con el fin pretendido y adopta-
da bajo supervisién judicial.

La vacunacion obligatoria exige una
ponderacion adecuada entre los valo-
res individuales y los colectivos (Salud
Publica), acentuandose la importancia de
estos Ultimos a medida que aumenta el
riesgo de manera global (inmediatez, gra-
vedad, mortalidad). Se trata, pues de un
balance que debe hacerse en presencia de
una situacién concreta, con el mayor co-
nocimiento posible y valorando las conse-
cuencias de la decision.

La vacunacion obligatoria
exige una ponderacion
adecuada entre los valores
individuales y los colectivos
(Salud Publica)

7]

Se ha planteado la vacunacion obligatoria
para el personal sanitario y los trabaja-
dores de residencia de mayores sobre la
base del mayor beneficio que se obtendria
en relacion con el riesgo asumido, lo que
conecta con el reconocimiento obligatorio
en los casos previstos en la ley de preven-
cion de riesgos laborales (peligro para los
demas trabajadores). Pero la afectacion a
derechos fundamentales y la regla de la
proporcionalidad ha impedido hasta la fe-
cha su puesta en funcionamiento.

5.1. Voluntariedad

Puesto que la vacunacion es voluntaria,
la informacion personal que se emplee
en la actuacién de Salud Publica de la va-
cuna se regird necesariamente por la ley
de autonomia del paciente (art-7.2 de la
ley general de Salud Publica, LGSP, 2011,
que se remite a la citada ley de autono-
mia, LAP, 2002), lo que quiere decir que,
ademas de los derechos de informacién en
la LGSP, hay que tener en cuenta las dis-
posiciones conocidas de la LAP, sin que se
plantee aqui la entrada de la regla de la
proporcionalidad como justificacion de la
limitacion de derechos, dado el caracter de
voluntariedad.

5.2. ¢Consentimiento
verbal o escrito?

Recordemos que en la LAP el consenti-
miento es verbal, como regla general.
Solo se exige por escrito en los casos de
intervencion quirdrgica, procedimientos
diagnosticos y terapéuticos invasores v,
en general, los procedimientos que supo-
nen riesgos o inconvenientes de notoria
y previsible repercusién negativa sobre la
salud del paciente (art-8). Por lo tanto, un
procedimiento es invasor en funcion de la
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experiencia de los procedimientos clinicos,
de la frecuencia con la que se realizan, de
la habitual complejidad de los mismos, de
la existencia o no de complicaciones, de su
excepcionalidad, de la previsibilidad de sus
consecuencias y de la entidad de las mis-
mas, aunque su probabilidad sea reducida.

No parece, en principio, que la aplica-
ciéon de una vacuna encaje en la previ-
sion de efectuarse por escrito. No obs-
tante, el aplicarla en un contexto de
pandemia, los bulos y opiniones con-
trarios a ella y la enorme repercusion
social de su instauracion aconsejan su
formulacion documental, pues las razo-
nes de prudencia son insoslayables de una
actuacion rigurosa. Ademas, debe incluirse
una clausula que advierta de que la infor-
macion (riesgos, sobre todo) serd objeto
de actualizacién en funcién del avance de
la ciencia (foto fija).

Aplicarla en un contexto
de pandemia, los bulos y
opiniones contrarios aellay

la enorme repercusion social
de su instauracion aconsejan
su formulacion documental

5.3. Representacion legal

Resalta la ley basica de autonomia del pa-
ciente que la prestacidn del consentimiento
informado por el representante legal (CI)
habrd de ser adecuado a las circunstan-
cias y proporcionado a las necesidades que
haya que atender, siempre a favor del en-
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fermo, y tendra que permitirle, en la me-
dida de lo posible, la toma de decisiones a
lo largo del proceso sanitario (incluso en el
caso de discapacidad). Se distinguen las
siguientes situaciones de representa-
cion legal:

e Paciente incapaz de tomar decisio-
nes a criterio médico: si carece de
representante legal, el CI lo prestaran
las personas vinculadas a él por razo-
nes familiares o de hecho.

e Paciente con capacidad modificada
posteriormente por sentencia: las
personas designadas en la misma. No
existe posibilidad de la declaracion de
incapacidad judicial a partir de la ley
8/2021, que reconoce Unicamente las
situaciones de guardador de hecho, cu-
rador o defensor judicial.

e Paciente menor de edad, que no
sea capaz intelectual ni emocional-
mente de comprender el alcance
de la intervencioén: se otorgara por el
representante legal, pero hay que es-
cuchar su opinion.

e Menores emancipados o mayores
de 16 afios que no se encuentren
en los dos supuestos anteriores:

— No cabe prestar el CI por representa-
cion. No obstante, si se trata de una
actuacion de grave riesgo, segun el
facultativo, el CI lo prestara el re-
presentante legal del menor, una vez
oida y tenida en cuenta su opinion.

- Los ensayos clinicos y la reproduc-
cién humana asistida requieren ma-
yoria de edad segln sus normas es-
pecificas. La interrupcién voluntaria
del embarazo de menores de diecio-
cho afios o personas con capacidad
modificada judicialmente, requiere
el consentimiento expreso de sus
representantes legales o del juez en
caso de conflicto.

VOLVER AL INDICE



En todo caso, las decisiones se adoptaran
atendiendo siempre el mayor beneficio
para la vida o salud del paciente. En caso
contrario debera resolverse por la autoridad
judicial, salvo en caso de urgencia.

La prestacion del
consentimiento informado

por el representante legal
habra de ser adecuado a las
circunstancias

Estimamos correctas las reglas estable-
cidas en el documento del Ministerio de
Sanidad Vacunaciéon Covid en Poblacion
Infantil: Preguntas y Respuestas. Son las
siguientes, derivadas de los arts-154 y 156
del Cédigo Civil:

e Puesto que son menores, deben ir
acompaiiados de un adulto.

® |os adolescentes que tengan 16 o
mas anos de edad tienen capacidad
legal para aceptar o rechazar la va-
cunacion por si mismos (por aplica-
cion de la LAP, art-9, lo que demuestra,
de paso que no estamos en presencia
de una actividad de grave riesgo, que
exigiria la autorizaciéon legal de padres
o tutores ni de un supuesto claro de
consentimiento informado por escrito).

e Si el adulto que los acompafia es uno
de los padres o el tutor legal, es su-
ficiente con la autorizacién verbal
pues la patria potestad se ejercera
siempre en interés de los hijos e hi-
jas y los padres deben velar por ellos,
ademas de que se ejercera conjunta-
mente por ambos progenitores o por
uno de ellos con el consentimiento ex-

=

preso o tacito del otro. Seran validos
los actos que realice uno de ellos con-
forme al uso social y las circunstancias
0 en situaciones de urgente necesidad
(hipdtesis general).

Si la vacunacién se realiza en centros
escolares sin la presencia del pa-
dre, la madre o el tutor legal, sera
necesario que presenten una au-
torizacién escrita previa (junto con
una copia del documento nacional de
identidad o documento equivalente,
afiadimos nosotros). Lo dicho no impe-
dird en algunos casos que se plantee
un problema de discriminacién de los
no vacunados, como consecuencia de
la no obligatoriedad.

La vacunacién debe considerarse a es-
tos efectos como una vacunacioéon de
calendario oficial, pues su indicacion
ha sido establecida por las autoridades
sanitarias.

Discrepancia entre los padres: inde-
pendientemente de la situacién de
custodia (la ostente uno de los padres,
compartida o en tramites judiciales),
oido el propio nifio o nifia, si tuviera
suficiente madurez y, en todo caso, si
fuera mayor de 12 afos, bastara el
consentimiento verbal de uno de los
padres si no consta fehacientemen-
te la oposicion del otro (se excepcio-
na en este caso, a pesar de la regla
general, como medida de prudencia),
pero los servicios sanitarios no tienen
obligacidn, se dice, de recabar la opi-
nion de ambos padres en cada caso,
en el momento de la vacunacion (iria
contra la regla general, afadimos).

Si uno de los padres se opone a la
vacunacion, es su obligacion hacer
constar personal e inequivocamente
su posicion para que pueda ser tenida
en cuenta. En consecuencia, en el caso
de que uno de los padres autorice la
vacunacion y el otro haya expresado
su oposicion de forma explicita en el
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centro de vacunacion y ante la entidad
responsable de su gestidon, debera ser
la autoridad judicial quién decida fi-
nalmente (excepcidon razonable con la
finalidad de no crear supuestos innece-
sarios de tensién o violencia).

5.4. Minoria madura

No aborda el documento oficial la cuestion
de la minoria madura, prevista, como es co-
nocido en la LAP (art-9). A nuestro juicio,
sin embargo, es posible su aplicacion en el
caso de la vacunacion para la Covid-19. Es
cierto, como se resefiaba anteriormente,
gue se dan en este caso especiales circuns-
tancias (pandemia, bulos, equivocos y des-
informacién respecto a su alcance y conse-
cuencias) pero la vacunacién es, ademas
de un acto enmarcado en un programa de
Salud Publica, un acto individual voluntario
qgue cae en la esfera de la autonomia, sin
que se pueda obviar, por tanto, la voluntad
de las personas en el marco de la ley.

=

e Sia pesar del rechazo de los padres los
servicios sanitarios estiman que tal de-
cision comporta riegos extraordinarios
para el menor, por sus circunstancias
clinicas individuales, se podra solicitar
la autorizacién judicial.

El concepto de menor maduro tiene una
base cientifica y psicoldégica y una funda-
mentacion bioética y juridica. Se refiere a
un menor de edad con capacidad suficien-
te para tomar sus decisiones en relacién a
una actuacion concreta (el menor maduro
puede serlo para unas cuestiones y no para
otras) y aboga en esencia por reconocer
su capacidad de decision en asuntos deter-
minados de manera progresiva, es decir,
en funcién de su edad, grado de madurez,
desarrollo y evolucidn personal.

Por debajo, por tanto, de los 16 afios po-
dra el menor tomar también sus propias
decisiones si, a juicio del facultativo, es
capaz intelectual y emocionalmente de
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comprender el alcance de la intervencion,
sin que en el supuesto contemplado
(vacunacion Covid-19) pueda apreciar-
se grave riesgo para la vida o salud del
menor (de acuerdo con el estado actual
de la ciencia), lo que obligaria a requerir
el consentimiento del representante legal,
oido el menor.

Por debajo de los 16 afos
podra el menor tomar
también sus propias
decisiones sin que en el
supuesto contemplado

(vacunacion Covid-19) pueda
apreciarse grave riesgo para
la vida o salud del menor
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Este articulo se detendra al inicio en el
grupo de edad mas significativo del tema
que tratamos: los menores maduros. Pero
posteriormente sefialard la responsabili-
dad de los padres, denunciara a los pro-
genitores con conductas lesivas y seguira
por tantos vericuetos como la etapa evo-
lutiva de los nifios describen. Tiempo ha-
bréd para resefiar y reconocer la labor de
los especialistas que abordan la salud, los
trastornos, las patologias y aun la muerte
de los nifios.

El menor maduro es una definicion cierta-
mente incorrecta, pero nos sitla en el gru-
po de edad entre los 16 y los 18 afios. Un
espacio temporal en el que la adolescencia
esta venciéndose, y la edad adulta, no se
alcanza.

Primer Defensor del Menor (1996-2001)
Patrono de la Fundacion Merck Salud

Por tanto, hablamos de un momento en
que continda la inestabilidad emocio-
nal, en busca de una seguridad que
habra de alcanzarse cuando se ob-
tenga la autonomia. Autonomia que en
los tiempos actuales y en nuestros paises
occidentales se dilata en el tiempo, tanto
desde el punto de vista econédmico, como
social, como espacial.

Pero volvamos al menor maduro que ya tie-
ne derecho a ir al ginecélogo, al urélo-
go, con su tarjeta sanitaria y plantear
sus dudas o preocupaciones, siendo que
el profesional ha de atenderle y valorar si
sus conductas son de riesgo, o directamente
estd en contacto con algun explotador sien-
do en ese caso en el que habra de informar
a los padres del menor.
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Tengamos también en cuenta que esta fase
etaria se caracteriza por gastar dinero, v,
sin embargo, no obtener fuentes de ingre-
sos econdémicos lo que conlleva ocasional-
mente discusiones, a veces severas con los
progenitores.

Téngase muy en cuenta que el grupo de
iguales sigue siendo esencial para estos jo-
venes que buscan grados de autonomia, al
tiempo de mostrar una gran dependencia de
sus propios padres. Es verdad que reconvier-
ten su cuarto en un verdadero apartahotel.
Al respecto, publiqué un libro que lleva por
titulo Déjame en paz... y dame la paga, trata
de estos menores, de sus incoherencias, in-
congruencias, utopias, vivencias.

El grupo de iguales sigue
siendo esencial para estos
jovenes que buscan grados
de autonomia, al tiempo

de mostrar una gran
dependencia de sus propios
padres

A veces estos prejovenes o adolescentes
maduros sufren patologias ya sean fisicas,
sensoriales, psiquicas, pero requieren de
su permiso, de su consentimiento pero sin
obviar el de sus tutores.

Cualquiera que esté leyendo este texto re-
cordara que en esas edades pareciera que
los riesgos se incrementan, ya sea en refe-
rencia a los consumos, de alcohol, de otras
drogas; a la toma de decisiones erréneas
en la alimentacion; en una busqueda de un
cuerpo perfecto, o al menos muy distinto al
suyo... Pero también a la solicitud o exigen-
cia de aquello que a los mayores inicial-
mente les sorprende como es cambiar el
volumen del pecho o del gluteo, tatuarse;
lucir piercings,...

=

Estamos en una etapa en la que hay que
escuchar al adolescente y respetarle, si
no entra en territorios de riesgos como son
las bandas y las sectas. Ya sean violentas
0 en todo caso que impiden su capacidad
cognitiva y/o volitiva al ser abducidos.

En cuanto a la Salud Mental va a depender
del grupo de iguales, del grupo de pertenen-
cia, de las conductas adquiridas cuando eran
nifios como por ejemplo, la practica del de-
porte, el contacto con la naturaleza, el desa-
rrollo de la creatividad en el mundo del cine
o del teatro, o de la musica o de la pintu-
ra. Hay que permitirles crecer y ser quienes
quieran ser dejandoles ser Gnicos, pero pro-
tegiéndoles a veces sin que sean muy cons-
cientes de que ejercemos esa labor tuitiva.

Por otro lado, encontraremos alguno de
ellos que nos plantean que su orientacion
sexual no es la que los adultos teniamos
posiblemente prevista, en este caso el
respeto, la aceptacion, es vital como
decision que ha de ser ademas explici-
tada y reconocida publicamente.

Hay que permitirles crecer
y ser quienes quieran ser

dejandoles ser Unicos pero
protegiéndoles

Existe también el caso, que puede venir de
etapas anteriores, de la transexualidad y
ahi el acompafiamiento préximo, el con-
tacto inmediato con un verdadero especia-
lista en nifios, jovenes y adolescentes al
tiempo de un profundo conocimiento del
ambito clinico facilitard un proceso que es
dificil, complejo, y no siempre previsible,
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pero que debe facilitar vivir en coherencia
con lo que uno percibe que es. Al respecto,
el ambito hormonal nos va a permitir una
transicion necesaria, importante, siendo
por contra erréneo acelerar interven-
ciones quiriurgicas que a veces son de-
mandadas, pero que entendemos de-
ben posponerse hasta su mayoria de
edad para que la decision sea propia pues
a veces se convierte en irreversible.

Las edades de 16 a 18 afios han de ser
de vitalidad, de pasion, de orientacién al
futuro, formativo, laboral, y por tanto,
el aspecto relacional es muy importante
siendo necesario facilitarles contactos con
distintos ambientes y formas de entender
la vida, también el contacto con personas
mayores para que adeclen sus intereses
al respeto y el planteamiento de los otros.

Naturalmente que hay puntos de seiial
de stop. Nos referimos a las drogas y su
consumo; a la adiccion tecnolodgica; a
la insolente soberbia; al orgullo y va-
nidad hipertrofiada; al desprecio a los
otros, a su raza, orientaciéon o condi-
cion, etc. No se olvide que siguen siendo
menores que no pueden conducir en Espa-
fla, que no pueden elegir a los represen-
tantes politicos, etc.

Hay muchos puntos suspensivos en mis
palabras, muchos etc., pues es caracte-

ristica de estas edades mirar y alargarse
hacia el futuro. Mas alla de su yo hiper-
trofiado se caracterizan por la duda, la
inseguridad, los miedos no verbaliza-
dos, el deseo negado de vivir comoda-
mente en la infancia.

Claro que cada joven es distinto y los hay
timidos y extrovertidos; labiles y aserti-
vos; individualistas y grupales, pero al fin
se plantean aspectos como el estudio, la
pareja, y entienden o al menos perciben
gue han de despojarse en parte de lo vivi-
do para poder alcanzar a ser adultos, esos
a los que a veces critican pero que estan
avocados a ser.

Confluencia de cambios psiquicos, fisicos,
relacionales, que generan momentos de
auténtica verborrea y otros de silencios se-
pulcrales, entre otras cosas porque estan
intentando conocerse, algo que no es facil
en momentos y procesos de cambio.

Mas alla de su yo
hipertrofiado se caracterizan
por la duda, la inseguridad,
los miedos no verbalizados,
el deseo negado de vivir
comodamente en la infancia
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Menores maduros, un nombre que parecie-
ra se contradice en si mismo, pero que auna
lo que se es y lo que se aspira a ser, si es
que todos aspiran a asumir responsabilida-
des y por tanto a convivir con la verdadera
libertad. Por eso, el proceso educativo,
no ha terminado, muy al contrario, se
instaura, se amplifica. Y aqui vienen a
veces los viajes a otras ciudades, a otros
paises, donde conocerse: al conocer al otro,
al reflejarse, al sentirse reflejado.

En un monografico como este impulsado
por la magnifica Fundacién Merck Salud,
que versa sobre la Salud Mental que tenia-
mos que hacer un inciso en esta etapa no
por breve, intensa. Otro compafiero se ex-
playa perfectamente desde la perspectiva
juridica, la mia es la psicoldgica, y en este
caso la del cambio. Diriamos metafdrica-
mente que quien ha sido un tierno y ductil
gusanito se convierte ahora en crisalida, en
mariposa, que vuela aun con los riesgos de
ser atraido por un foco que lo devore.

En mi practica clinica he comprobado que
la forma de tratar a estos adolescen-
tes es desde el respeto, escuchando-
les, interesdandonos por lo que dicen, por
lo que piensan, por lo que callan, por lo
que les ilusiona, por lo que les surge, y
plantedndoles dilemas, y a veces pregun-
tas sin respuesta, siempre con unas gotas
de humor, humor compartido.

Soy muy favorable a esta etapa vital don-
de la rudeza de algunos de sus gestos, ex-
presiones, se confunde con la ternura, con
la solicitud callada de ayuda. A veces son
como un volcan que eclosiona, pero cuando
uno los ve durmiendo, y conoce la realidad
de las calles, uno empieza a entender que
una cosa es el perfil y otra lo que subyace,
una el personaje y otra la nifia o el nifio ya
crecidos.

Hablemos con nuestros adolescentes, pre-
guntémosles por lo que quieran saber, no
les fiscalicemos, pero hagamosles sabedo-
res de que estamos a su lado, de que bus-
camos comprenderles, de que entendemos
aun que no siempre compartimos sus cam-
bios de humor, y que nos tienen ante las
desilusiones, las fallas de lealtad, los mo-
mentos depresivos, las ideas que cual paja-
ros negros vuelan y que son llamadas ideas
autoliticas. Si, la distancia éptima supone
no ser invasivo pero tampoco lejano ni frio.

Conocer a sus amigos, acompaifarles a
algunas actividades a las que nuestros
propios hijos nos inviten nos permiti-
ra conocerlos mas y mejor, pero sobre
todo, les facilitard a ellos saber que lo in-
tentamos, que nosotros también tenemos
preocupaciones, que en absoluto somos
perfectos, que queremos trasmitirles lo que
entendemos como esencial, que les quere-
mos mucho, que ya anticipamos, que les
anoraremos cuando por ley de vida nos va-
yan abandonando.

Acompanarles a algunas
actividades a las que

nuestros propios hijos
nos inviten nos permitira
conocerlos mas y mejor
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Y un dia hablemos de cuando ellos sean
padres y nos hagan abuelos, y de como
piensan educar, en qué aspectos cambia-
rén la educacion recibida. Porque la vida
también se llena de fantasia, de posibili-
dades, son muy bonitas cuando son com-
partidas, aun sabiendo que no pocas veces
quedan truncadas.

Menores maduros, mucho podria escribir
sobre ellos, mucho he escrito y publicado,
cuidemos de su Salud Mental enten-
dida como que les rodee un entorno
sano, que demos buen ejemplo, que no
esnifemos cocaina, que no hagamos uso
de prostibulos, que no seamos corruptos,
que no maltratemos a la pareja o a los
compafieros. Esto es lo esencial. Y si un dia
nuestra hija, nuestro hijo, muestra severos
cambios conductuales, o un aislamiento
enfermizo o una obsesidén recurrente, no
lo dudemos y busquemos un profesional,
acompanémosle aunque tengamos que
forzarle a ir o rogarle que vaya y dejémos-
le luego con el experto, porque a veces los
padres podemos ayudar en un momento
dado, pero no en otro, pues como también
publiqué es interesante saber lo que callan
los hijos y lo que ocultan los padres.

Menores maduros, claro que hay otros de
muchos mas afios que también pudieran
ser definidos como maduros menores o di-
cho de otra manera, que no han llegado
a madurar y ahi habremos de anticipar:
écudl es la responsabilidad? éde quién?
éde quiénes? Para que un adolescente no
pueda ser el mismo.

Pero llegados aqui volvamos hacia atras,
hablemos de los nifios que no han alcanzado
la adolescencia, es verdad que en este caso
no habra conflicto entre padres e hijos, en
las tomas de decisiones sanitarias, pero si
nos podemos encontrar y de hecho nos en-
contramos, con debates, con discusiones
entre los progenitores cuando estos se
han separado y primordialmente no lo
han hecho de mutuo acuerdo.

Cuando estos temas entran
en situacion de dificil

resolucion, habra de acudirse
al juez que entendio de la
separacion o divorcio de los
progenitores

Aclaremos, que en el ambito de menores
prima, y desde la Convencion de Derechos
de la Infancia el denominado mejor inte-
rés del menor. Es decir, que, si se plantea
una intervenciéon quirdrgica, un tratamien-
to odontoldgico, o una terapia psicoldgica
y uno de los progenitores entiende que es
ciertamente necesario, lo que habra que
hacer es informar al otro progenitor, salvo
que no ostente ya la patria potestad, de
la decision tomada, mas si se ostenta la
custodia. Repito, informar, no se precisa la
anuencia. Cuando estos temas entran
en situacion de dificil resoluciéon, ha-
bra de acudirse al juez que entendio
de la separacion o divorcio de los pro-
genitores.

Ahora bien, en ocasiones, los dos padres
actlian de manera irresponsable o con ma-
nifiesta negligencia dafiando la salud de los
hijos, por no cumplir el calendario vacunal,
por no alimentar como precisa un nifio, por
no implementar las medidas de higiene
elementales... Estas negligencias pueden
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cursar en una desatencion que inicialmente
los servicios sociales de las Comunidades
Auténomas y ulteriormente el juez pueden
valorar como situacién de riesgo, o de des-
amparo para los nifios lo que supondra la
pérdida de la custodia de los mismos, en
principio de manera temporal.

Tengamos en cuenta que hay padres que
por sus conductas dafian la salud de los hi-
jos, por ejemplo, que toman metadona de-
lante de bebés de corta edad, o se drogan,
o se prostituyen sin ningun decoro, y todo
ello daia a la maduracion de la perso-
nalidad del nifio que esta amparada en
nuestra Constituciéon Espaiiola.

Nos hemos encontrado desde casos de
maltrato, que desde luego no reflejaré en
estas paginas, pero que si acercan a la bar-
barie humana, que es capaz de torturar y
gue desde luego no es un comportamiento
animal sino mucho mas odioso y persegui-
ble. También me he encontrado con padres
gue sufren enfermedades como una pareja
donde él estaba afectado de esquizofrenia
alcohdlica y ella de trastorno bipolar.

Lo antedicho busca reflejar que hay pa-
dres que no estan capacitados para
serlo, incluso en algun caso que no de-
sean serlo, y desde luego no se puede obli-
gar a amar. Siendo Defensor del menor,
unos padres que habian adoptado a dos
ninas del este de Europa, hermanas, nos
las trajeron y nos indicaron, que nos que-
dasemos con una de ellas, pues tenia un
defecto, naturalmente nos quedamos con
las dos, pues mas alla de los limites legales
y de una conducta que es eminentemente
perseguible por abandono, lo esencial era
que las hermanas no se separasen y que
vivieran en un entorno de afecto, de ternu-
ra y de generosidad real.

Estos tiempos convulsos en que vivimos
conllevan que algunas personas entren en
creencias absolutamente exotéricas y en
ellas pongan en riesgo a los nifios.

Hace un tiempo una ministra de educa-
cion dijo una frase que creo no fue bien
entendida: los hijos, no nos pertenecen y
lleva toda la razoén, ni nosotros los hemos
elegido a ellos, ni ellos nos han elegido a
nosotros, es mas no han pedido nacer. Los
hijos lo son del futuro, no nos perte-
necen.
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Este pasaje, dentro de este articulo es
duro, pues muestra que el Estado en-
tendido como la conjuncién de ciudada-
nos, debe velar por la correcta evolucion
bio-psico-social-cultural de los nifios, de
los adolescentes, de los jovenes, a veces
apoyando a los padres, a veces retirando
estos.

En este monografico encontraremos una
vision muy amplia, también de las orga-
nizaciones que trabajan por y para nifios
muy enfermos aportéandoles el apoyo so-
cial, la proximidad, pequefias alegrias
cuando el sufrimiento asedia y se cronifica.

Si hay algo doloroso de ver son los hos-
pitales infantiles y especificamente Ias
areas de paliativos infantiles, tema tam-
bién abordado en paginas préoximas a esta.
Pero al mismo tiempo, el compromiso cien-
tifico y social permite una esperanza en el
ser humano, en favor de los mas débiles y
desfavorecidos.

El criterio central es que los niiios, los
adolescentes, los jovenes participen y
fomenten su propia salud y muestren
su criterio, su eleccidon cuando requieren
tratamientos del tipo que fuere, pero todo
ello bien modulado por su capacidad com-
prensiva, que normalmente y salvo grave
discapacidad evoluciona con la edad.

El compromiso cientifico y
social permite una esperanza
en el ser humano, en

favor de los mas débiles y
desfavorecidos

Existen habitos de limpieza, de consumos,
de paseos, que denominamos sanos y que
deben ser trasmitidos desde muy corta
edad. Por otro lado, hay publicidad muy
dafiina que va desde los azlcares hasta la
venta de alcohol, y otros esléganes absolu-
tamente falsos como el de la mal interpre-
tada marihuana curativa.

El tiempo de la infancia, es esencial, ya
dijo alguien que desde luego debia ser sa-
bio, que somos lo que quedd, del nifio que
fuimos, es por eso que la importancia de
la especialidad pediatrica se engrandece y
debe alargarse en el tiempo pues es el mé-
dico de referencia y por ende de confianza.

Deciamos al principio que reconoceriamos
la labor de los sanitaros, de los clinicos y
otros profesionales de servicios sociales
que se afanan en favor de la infancia, y
este es el momento. Por otro lado, una
sociedad en gran medida patoldgica
genera mucho estrés, mucha ansie-
dad, mucha angustia en los nifios, y a
veces una depresion, que cursa de ma-
nera paradodjica pareciendo una conducta
oposicionista. Como en tantas ocasiones,
nos encontramos con la lucha entre el bien
y el mal.

En cuanto a las desigualdades sociales y
el injusto reparto econémico, hemos de
confirmar como ya lo hago en el otro arti-
culo que firmo, que la Salud Mental, se ve
muy aquejada cuando los medios econo-
micos son muy limitados, pero aun mas se
agrava el prondstico por no poder acudir a
profesionales, dado que en el &mbito sobre
todo de la Salud Mental, las instituciones
publicas, y desde hace mucho tiempo,
se muestran desbordadas.

Recordemos que la salud es una entidad
amplia donde lo social, lo biolégico, lo psi-
coldgico se integran en un todo, y que en
muchas ocasiones se nos olvidan los nifios
por creer equivocamente que no sufren
siendo que las noticias nos abruman con
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pederastas, con abusos en el hogar, con
maltrato, con acoso escolar y ciberbullying,
con delirium tremens... Prevenir, proteger
es intervenir a corta edad, pues los nifos
no solo son el futuro sino que ya son el
presente.

Para ir concluyendo, el clinico habra de
valorar la competencia y la madurez
del menor tanto cognitiva como emo-
cional buscando en lo posible inter-
venir de manera coherente con sus
creencias y actitudes, es decir, con su
desarrollo vital dentro de su corta psico-
biografia. Y ello, porque al menor hay que
considerarle no solo como objeto de pro-
teccion, sino como sujeto de derechos, en-
tre los que se incluyen las decisiones sobre
su propia salud que se irdn ejerciendo de
manera proporcional a su desarrollo evolu-
tivo y la capacidad que le acompafia. Ten-
dremos por tanto en cuenta la comprensién
de la informacién relevante, la apreciacion
de la situacion y las consecuencias de las
decisiones y la capacidad para interpretar
y comunicar su eleccion.

No hemos de olvidar el desarrollo moral
del menor y nos referimos en este caso no
a aspectos religiosos, sino a los niveles y
estadios perfectamente descritos por Kéhl-
berg que va desde el estadio uno definido
como egoismo ciego hasta el estadio seis
en el que se encuentra la moralidad de los
principios éticos superiores.

Los factores culturales y los situacionales
también deben considerarse asi como si el
menor ya estd afectado de una patologia
aguda o cronica. En todo caso, al nifio se
le debe informar, escuchar, tenerle en
cuenta y tratarle con el respeto que
como todo ciudadano merece.

A veces habra que mostrar, en el caso de
los adolescentes, cédmo influyen sus emo-
ciones y sus razonamientos, posiciona-
mientos y pensamientos. También asis-
tirles para que reconozcan sus propios
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sesgos, cual es el de la sobreestimacion de
sus capacidades y conocimientos y propor-
cionarles oportunidades para implementar
los esquemas en la toma de decisién, ayu-
dandoles a entender como sus decisiones,
pueden afectar a otros.

Al niio se le debe informar,
escuchar, tenerle en cuenta

y tratarle con el respeto que
como todo ciudadano merece

El clinico habra de respetar la confiden-
cialidad que es un derecho del paciente
y un deber del profesional, bien entendi-
do que segun las edades algunos aspec-
tos pueden y deben compartirse con los
padres de los menores, y ello porque su
autonomia personal estd limitada (por eso
juridicamente se les trata como menores)
pero eso no quita el respeto a su intimidad
y a la necesaria confianza.

Los menores de edad tienen derecho a re-
cibir informacién en su proceso asistencial
a cualquier edad, informacién que siempre
ha de ser veraz y acorde a la edad del jo-
ven, del adolescente, o del nifo.

Es cierto que en el grupo de edad de 16-18
y como explicAbamos al inicio de este arti-
culo, nos podemos encontrar con trastornos
psicolégicos, relacionales y hondas preocu-
paciones en su actividad sexual, o de con-
sumos tdxicos, etc. Es ahi donde se gene-
rara una situacion que habremos de valorar
si es de riesgo para el menor, y por lo tanto,
hemos de hacer participes a los padres, o
cabe mantener la relacién directamente con
el ya antedicho menor maduro. Ni que de-
cir tiene, que los menores tutelados por
las Administraciones cuentan con los
mismos derechos de informacion, con-
fidencialidad e intimidad.
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Los profesionales de la Salud Mental, sean
psicologos clinicos o psiquiatras haran bien
en ciertas circunstancias en apoyarse en
los comités de ética. Tengo la interesanti-
sima experiencia de haber sido durante 8
anos presidente de la Comision Deontol6-
gica del Colegio de la Psicologia de Madrid,
conformado por un equipo de 13 reconoci-
dos profesionales que estudidbamos cada
caso y orientdbamos al profesional.

El clinico habra de acompafiar en estas si-
tuaciones de fragilidad y de vulnerabilidad
sin olvidar que hay factores contextuales
que influyen, pero también personales
como es el estado emocional, de ansiedad,
de miedo, de angustia o la presencia de
dolor, de sufrimiento y la influencia de psi-
cofdrmacos que pueden alterar el nivel de
conciencia.

En relacién al concepto de psicopatologia y
de las etapas del desarrollo: los bebés de
0 a 2 afos son literalmente vulnerables,
los nifios pequenos tienen un pensamiento
concreto denominado preldgico, los nifios
de 6 a 11 anos pasan al pensamiento 16-
gico concreto mas elaborado y complejo,
y van entendiendo las causas, aunque no
el mecanismo que lo propicia. En cuando a
los preadolescentes y adolescentes mayo-
res por tanto de 11 afos su pensamiento
es logico formal es decir abstracto y sim-
bdlico entienden una explicaciéon psicofi-
sioldgica, si bien tienden a veces a asumir
conductas de riesgo y son volubles en sus
estados de animo.

Que el conocimiento y la sensibilidad, nos
acompafen.
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1. JUSTIFICACION

Como han sefialado las Naciones Unidas?
Aunque la crisis covid-19 es, en primera
instancia, una crisis de salud fisica, si no
actuamos surgird una crisis mayor de Sa-
lud Mental.

La Salud Mental y el bienestar de todas las
sociedades se ha impactado gravemente
por esta crisis y debe ser prioritario aten-
derlo urgentemente.

El malestar psicolégico se ha disemina-
do globalmente. Hay mucha gente altera-

Hospital Universitario La Paz. IdiPaz. CIBERSAM
Universidad Auténoma de Madrid

da por el impacto inmediato del virus sobre
la salud y las consecuencias del aislamien-
to: muchos temen infectarse, morir y per-
der a seres queridos; las personas se han
tenido que separar de familiares y amista-
des; millones de personas deben enfrentar
desastres econdmicos por haber perdido
o estar en riesgo de perder sus ingresos
y medios de vida; la desinformacion y los
rumores sobre el virus y la incertidumbre
sobre el futuro son fuentes de estrés. Todo
esto anticipaba un incremento en la canti-
dad y gravedad de los problemas mentales.
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Hay algunas poblaciones mas vulnerables
como los trabajadores sanitarios en
primera linea, personas ancianas y
con enfermedades previas que estan
aterrorizadas y solas, peques y ado-

2. INTRODUCCION

Todavia es demasiado pronto para conocer
por completo el impacto real de la pande-
mia.? De hecho, nunca antes ha existido
ningln acontecimiento que haya tenido un
impacto de una magnitud social tan global
como el Covid-19.2

La pandemia ha afectado a jovenes y pe-
ques y se espera que las secuelas sigan
apareciendo a lo largo de sus diferentes
etapas de desarrollo.® El experimentar
acontecimientos vitales adversos antes de
los 5 afios se asocia con secuelas negativas
a largo plazo sobre la salud, la educacion
y las relaciones interpersonales.? El estrés
relacionado con acontecimientos adversos
puede ocasionar pérdida de interés, fati-
ga, aburrimiento y soledad en la infancia.
El aislamiento social y la soledad se rela-
cionan con consecuencias negativas para
la salud. El incremento de redes sociales
y mayor tiempo con pantallas puede pre-
disponer hacia mayor vulnerabilidad para
sufrir explotacién, abuso, ciberacoso y ex-
posicién a contenidos violentos y perjudi-
ciales.2* En la infancia los sintomas de
estrés pueden no ser observables o
no se cuentan o podrian aparecer mas
tarde en el tiempo.*

Son precisamente los chavales que ya eran
poblacidén de riesgo, como los que padecian
trastornos mentales, los que han experi-
mentado una exacerbacién de sintomas,**
aquellos con abuso de sustancias y tras-
tornos del desarrollo o con experiencias
adversas en la infancia, los que sufriran
mas por la pandemia.3 Realizar evaluacio-
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lescentes por la mayor tension familiar,
el aislamiento social, riesgo de maltrato y
abuso, ruptura con el curso académico e
incertidumbre en el futuro que ocurren en
momentos criticos de su desarrollo.

nes, detecciones e intervenciones preco-
ces (incluyendo apoyo y psicoeducacion a
padres) puede mejorar las consecuencias
tras los desastres.?

El experimentar
acontecimientos vitales
adversos antes de los 5

anos se asocia con secuelas

negativas a largo plazo sobre
la salud, la educacion y las
relaciones interpersonales

Como otros autores® consideramos que el
analisis del impacto de la pandemia en los
ninos solo tiene sentido desde una pers-
pectiva comunitaria.

Por ello, hablaremos de factores propia-
mente del niflo, pero también de los fac-
tores familiares y del funcionamiento de
los servicios (asi como de la sociedad) que
han podido contribuir al impacto de la pan-
demia en los nifios.

Por otro lado, desde la comprensidén de la
pandemia por Covid-19 desde el modelo
de crisis, sera importante reflexionar so-
bre las fortalezas que hemos podido de-
sarrollar y las nuevas oportunidades que
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se nos abren. Serd nuestra obligacion ha-
cer aquellas adaptaciones y cambios que
permitan amortiguar el impacto negativo
de la pandemia. Potenciar el crecimien-

to psiquico (tanto como individuos y
como sociedad) sera también el reto a
plantearnos como profesionales de la
Salud Mental.

3. IMPACTO EN EL DESARROLLO

Somos seres sociales y como tales nos desa-
rrollamos. Los cotidianos encuentros socia-
les son determinantes en nuestro desarrollo.
En la primera infancia es el medio familiar
el gran proveedor del vinculo afectivo y los
cuidados que precisamos para el crecimien-
to. Pero incluso en la primera infancia, como
planteé Bronfenbrenner,” nuestro entorno
estd organizado en capas, en estructuras
superiores integradas entre si.

Podriamos pensar que el confinamiento,
al ofrecer tiempos aumentados en el mar-
co familiar intimo, ha podido proteger el
cuidado de la primera infancia al disponer
los padres de mayor tiempo para sus hi-
jos .... pero los estudios no solo nos estan
mostrando eso. El aislamiento social,
asi como intervenciones como el em-
pleo de mascarillas y la distancia fisica
(protectoras para controlar la propa-
gacion del virus) han tenido efecto ne-
gativo en el desarrollo del nifo.

Respecto a la generacion de nifios nacidos
en pandemia sabemos que se ha docu-
mentado aumento de la ansiedad y de la
depresién en embarazadas y mujeres en
periodo postnatal.8® Muchos nuevos pa-
dres se han encontrado aislados de la fa-
milia y amistades.°

Las citas presenciales en los servicios de
salud se vieron limitadas, lo que ha podido
implicar un peor seguimiento y menor de-
teccion de problemas del desarrollo.

Las poblaciones de bebés de riesgo que han
precisado de hospitalizaciones también han
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visto limitada la participacién de sus padres
y familiares en sus cuidados durante esos
periodos, perdiendo uno de los factores
protectores tanto para sus hijos como para
el establecimiento de la parentalidad.

La pandemia ha alterado profundamente el
desarrollo al desmantelar el contacto social
en todas las edades.

El juego es el trabajo en la infancia, ofrece
un campo de entrenamiento para el desa-
rrollo de habilidades motrices fino y grue-
so, lenguaje, cognicion, regulacion socioe-
mocional y razonamiento moral. Durante
la latencia (6-12 afios), el crecimiento de
la presencia de grupos de iguales y amis-
tad ayuda a los chavales a desarrollar sus
capacidades para tomar otras perspectivas
y resolver conflictos. Durante la adolescen-
cia, los chavales se dirigen hacia las re-
laciones con iguales para desarrollar una
identidad con un sentido individual y de
comunidad. Ademas, la soledad se rela-
ciona con futuros problemas de Salud
Mental3** pues favorece la aparicion de
sintomas de ansiedad y depresion que
se mantengan tras la pandemia.2

El aislamiento social, asi
como intervenciones como
el empleo de mascarillas

y la distancia fisica han
tenido efecto negativo en el
desarrollo del nifio
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4. REPERCUSIONES EN LA ESCUELA Y LA

EDUCACION

Aunque las escuelas instauraron formulas
de ensefianza online esto ha aumenta-
do aun mas la brecha entre los alumnos
aventajados y aquellos con necesidades
educativas especiales, que fueron dificiles
de atender. Ademas, dependiendo de los
recursos familiares, la accesibilidad a
la formacion online se encontraba li-
mitada. Algunas de estas inequidades en
acceso a educacion virtual se manifesta-
ron al tener que hacer deberes en el movil,
usar wifi publica porque no hay recursos
en domicilios, puede que no hubiera ni un
ordenador en la familia. La consecucion
de logros académicos también se resintié
pues la mayoria del profesorado tam-
poco estaba preparado, se dio un me-
nor nimero de tutorias en el curso, hubo
alumnado que no se conectaba y las dis-
tracciones en casa son mayores.

5. REPERCUSIONES EN

Las pandemias se han relacionado con
repercusiones en la salud tanto por as-
pectos relacionados propiamente con la
nutricién como por los cambios respec-
to a los espacios de juego. Los espacios
de deporte y juego se cerraron por las
restricciones del Covid-19 determinando
una disminucién de la actividad fisica
diaria, aumento del empleo de panta-
llas, aumento del picoteo y ganancia
de peso.*

Las poblaciones de nifios vulnerables por
patologias médicas, y especialmente aque-
llas que afectan al desarrollo, vieron limi-
tado el acceso a sus tratamientos tanto en

LA SALUD

los Servicios de Salud como en los Centros
de Atencion Temprana, lo que repercutio
negativamente generandose estancamien-
tos o retrocesos en su desarrollo.

Ademas, la pérdida de los controles de sa-
lud rutinarios puede retrasar la deteccidon
no solo de retrasos del desarrollo sino de
patologias médicas.

Por otro lado, se ha descrito disminucion
de la incidencia de ciertas patologias mé-
dicas (como procesos infecciosos respira-
torios y gastrointestinales de caracter es-
tacional), asi como disminucién de partos
prematuros.
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6. IMPACTO DE LA PANDEMIA EN LA SALUD

MENTAL

Estd documentado que, tras los desastres,
incluida una pandemia, se incrementa la
prevalencia de trastorno por estrés pos-
traumatico (TEPT), depresion y ansiedad.*

Ansiedad generalizada, depresidon mayor y
trastornos adaptativos han aumentado un
90% aproximadamente.® También han au-
mentado las obsesiones de contaminacion y
las compulsiones de limpieza y las conduc-
tas evitativas.? También han empeorado los
problemas conductuales; en la poblacidon
con trastornos del espectro autista (TEA) y
sus familias se redujeron las intervenciones
como logopedia, terapia ocupacional, tera-
pia conductual y respiro familiar, por lo que
se afiadieron mas retos a unos sistemas
familiares ya muy tensionados. Los trator-
nos de conducta alimentaria (TCAs) se in-
crementaron, probablemente secundarios a
la suspensién de actividades habituales y al
incremento de vida sedentaria, tiempo de
pantallas y redes sociales; ademas, se re-
trasaron los diagnosticos por la reduccion
de los controles en Atencion Primaria. En
cambio, se ha visto disminucién en consu-
mo de sustancias de abuso quizas por el
menor acceso durante el confinamiento. Ya
hay evidencias de que los peques nacidos
en pandemia ya demuestran una disminu-
ciéon en el desempefio cognitivo.® Tampoco
ha sido facil el diagnéstico diferencial entre
trastornos en si o reacciones adaptativas
normales dado el gran estresor.

Ansiedad generalizada,

depresion mayor y trastornos
adaptativos han aumentado
un 90% aproximadamente

Influencia de las redes sociales: han repre-
sentado un papel importante y positivo al
ayudar a mantener el contacto tanto con
familia como con amistades, pero también
se han detectado efectos negativos sobre
los trastornos depresivos, las autolesiones,
imagen corporal y autoestima y se ha in-
crementado el ciberacoso y el uso de por-
nografia.

Impacto en padres y familias: la Salud
Mental de los padres es determinante de
la Salud Mental de los hijos. En muchas
familias ha sido beneficioso el aumento de
tiempo juntos. En cambio, se sabe que
hay una fuerte asociacion entre la pér-
dida de empleo e ingresos en los pa-
dres con sus sintomas de depresion,
estrés, desesperanza e interacciones
padre-hijo mas negativas. A mas adver-
sidades, peor Salud Mental. También fue
dificil conciliar lo laboral con lo familiar es-
tando todos en casa y teniendo que super-
visar el trabajo académico online de hijos y
gue recay0 principalmente en las madres.
A mayor estrés parental, mayor riesgo de
conductas de maltrato hacia los hijos y de
violencia interparental, el aumento del es-
trés en los cuidadores puede llevar a una
disminucién en su capacidad de cuidado.®
Las familias han compartido espacios y
dispositivos electronicos para tareas/tra-
bajo y ocio, lo que puede incrementar las
tensiones intrafamiliares.?

Ha aumentado la demanda en Urgen-
cias34611 y |as hospitalizaciones, con espe-
ras prolongadas en servicios de Urgencias
de varios dias hasta el traslado a la unidad
de hospitalizacion. En nuestra experiencia
en el Hospital Universitario La Paz, las Ur-
gencias psiquiatricas en menores de 18 se
mantuvieron estables entre octubre 2018
y febrero 2020.*2 En marzo 2020 se produ-
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ce un descenso y a partir de abril 2020 hay
una tendencia ascendente, con un mayor
incremento a partir de octubre 2020 que
continua en la actualidad. Esta tendencia
ascendente parece motivada por un incre-
mento en la conducta suicida. También se
incrementan las asistencias por cuadros
ansiosos y depresivos y TCAs. Ha aumenta-
do también la poblacion menor de 16 afios
que se presenta en la Urgencia con los mo-
tivos ya mencionados, siendo frecuente la
poblacién de la franja entre 11-13 anos.
Debido a este incremento de la necesidad
de atencion urgente, la atencion a la po-
blacion vulnerable previamente ha su-
frido una merma en su calidad ante la
necesaria priorizacion.

Telemedicina: ha dado la oportunidad de
observar los contextos familiares de los pa-
cientes, tanto los espacios fisicos como el
funcionamiento familiar, pero no ha permi-
tido realizar evaluaciones completas por no
poder usar el juego, dibujos.. También se
han generado ciertos conflictos en la con-
fidencialidad porque la familia estaba pre-
sente o suficientemente préxima o sin po-
der asegurar quién habia fuera de camara.
Todavia no quedan claros los beneficios de
la telemedicina y la escolarizacién online.
De hecho, el acceso a dichos recursos no
es universal tanto por motivos econdmicos
como de habilidades de uso, como en los
mas pequefios.®

7. IMPACTOS POSITIVOS

Esta crisis ha puesto en evidencia el buen
nivel de resiliencia de la poblacion. Por
ejemplo, aquellos chavales con suficien-
tes recursos para cubrir sus necesidades
diarias, contacto con la comunidad, com-
petencia académica, potentes habilida-
des de autorregulacion y relaciones inti-
mas y seguras con las figuras de cuidado
seran mas resilientes ante las repercu-

siones de la pandemia. Y podremos con-
siderar como factores protectores ante
las adversidades, esos elementos que
componen la resiliencia y que se deben
fomentar.

Otro aspecto positivo a destacar es el gran

acelerén en el uso y aplicacion de la tele-
medicina.
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8. INTERVENCIONES Y PROPUESTAS PARA EL
FUTURO

1.

Debemos recomendar mantener las
rutinas cotidianas todo lo posible:
se debe ayudar a las familias a que
mantengan una alimentacién saluda-
ble y todos juntos, mantener horarios
de suefo regulares y asistir a la es-
cuela (presencial u online, segln las
restricciones decretadas por las au-
toridades). Limitar la exposicién a las
noticias sobre la pandemia y empode-

2.

rar a los chavales para buscar fuen-
tes fiables de informacion. Incentivar
pasar tiempo en actividades creativas
de tipo artistico como danza, musica,
escritura...

Realizar una primera aproximacion, se-
gun etapa del desarrollo, sobre la pan-
demia realizando unas pocas pregun-
tas.> (Tabla 1ay b)

Tabla 1a. Preguntas sobre la pandemia para nifios de 3-5 afios

¢Has oido hablar del virus que esta haciendo que algunas personas se
pongan malitas? Si el peque no sabe qué responder o contesta que no,
parate aqui y pregunta a los padres

¢Conoces a alguien que se haya puesto enfermo? ¢Qué le pasé?

éSabes de alguien mas que se pueda poner malito?

¢Alguien de tu familia tiene que quedarse en casa mientras el virus
ponia a gente malita? ¢Quién? éQué piensas de eso?

Tabla 1b. Preguntas sobre la pandemia para nifios de 6-11 afios

¢Conoces a alguien que se haya puesto enfermo por el virus? éQué le
pas6?

¢Crees que alguien mas podria enfermar?

¢Has oido hablar de las vacunas? ¢Qué piensas de eso?

¢Ta o tu familia teneis o habeis tenido que quedaros en casa durante la
pandemia?

¢Como fue?

¢Alguien de tu familia perdidé su trabajo o tiene problemas de dinero?

¢Pudiste mantener contacto con tus amistades cuando habia que que-
darse en casa? ¢Qué tal fue?

¢Qué ha sido lo peor de todo esto para ti?

¢Ha habido algo que te haya gustado?

¢Qué crees que va a pasar después de esta pandemia?
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3.

Potenciar y reforzar las relaciones fa-
miliares positivas, que los padres se
mantengan presentes y empaticos,
enfocados en el presente sirviendo de
modelo de estrategias adecuadas de
afrontamiento como la actividad fisica,
tiempo al aire libre y mantener con-
tacto con personas importantes de la
familia extensa y amistades. Favorecer
la comunicacién intrafamiliar sobre la
pandemia y lo que la rodea, incluida la
muerte, proporcionando informacion
veraz, simple, clara, evitando minimi-
zar amenazas, sin falsas promesas,
pero infundiendo esperanza de forma
realista. La familia debe mostrar inte-
rés por las opiniones de los hijos res-
pecto a todo lo que sucede.®

Validacion emocional: la familia tam-
bién debe favorecer la expresiéon emo-
cional, incluidas las emociones mas
dificiles y dolorosas, y confirmar que
es normal sentirse asi y expresarlo.
Deberiamos poder anticiparnos y guiar
a los padres a que validen en vez de
que disuadan esas emociones dificiles
y puedan utilizar estrategias efectivas
de afrontamiento y resiliencia.

5.

6.

Asegurar estabilidad econdmica para
los padres/cuidadores primarios

Extender el papel de la escuela no solo
como lugar de aprendizaje académico
sino como lugar de promocién, preven-
cién y equidad tanto en el aprendizaje
como en el bienestar general de esta
poblacién.

Favorecer la asistencia a Centros de
Salud quizas integrandolos con servi-
cios sociales, especialmente en aque-
llos lugares con mas adversidades.

Focalizar en prevencién e intervencion
precoz en Salud Mental, capacitando a
las familias y apoyandose en recursos
comunitarios y educativos y reducien-
do desigualdades.

Utilizar recursos digitales alli donde no
lleguen los servicios, pero adecuada-
mente dotados y con suficiente apoyo
técnico y econdmico para su acceso
evitando desigualdades.

10.Subsanar la escasez de recursos hu-

manos en Salud Mental, trabajo social
y orientadores educativos.
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9. NUESTRA EXPERIENCIA

Consideramos importante también po-
der reflexionar sobre nuestra experiencia
como equipo. Muchos de los aspectos a
destacar ya se han comentado en el tex-
to anteriormente, como la pérdida al inicio
de las coordinaciones y conexiones con el
resto de los sistemas e instituciones que
participan en la vida de la infancia (escue-
las, Atencidn Primaria, Atencién Temprana,
Servicios Sociales...). Pasaron meses tras
el levantamiento de restricciones hasta
que se empezaron a retomar estas cone-
xiones. Esto dificultd el acceso y la detec-
cion de pacientes nuevos para el sistema
de salud mental.

Los pacientes con tratamientos en curso
perdieron las actividades grupales, que se
fueron recuperando primero en formato
online y muy posteriormente, presencial.
Durante el confinamiento las citas eran
casi exclusivamente telefdénicas.

La incertidumbre de la situacion también
se trasladaba a una elaboracién y revi-
sién continua de Protocolos de actuacion,
de seguridad, etc, que suponian un estrés
anadido.

Dadas las incertidumbres y dificultades, es
fundamental la cohesiéon grupal de los equi-
pos y mantener un apoyo mutuo como facto-
res protectores y promotores de resiliencia.
De entre estos ultimos, debemos procurar
mantener la capacidad para hacer planes
realistas y seguir los pasos necesarios para
llevarlos a cabo, una vision positiva de noso-
tros mismos y confianza en nuestras fortale-
zas y habilidades, habilidades también para
la comunicacién y la resolucién de proble-
mas y capacidad para regular las emociones.
Deberiamos aceptar que no podemos evi-
tar que ocurran adversidades, pero si
podemos cambiar la actitud ante ellas y
cOmo reaccionamos.

Es fundamental la cohesion grupal de los equipos y mantener

un apoyo mutuo como factores protectores y promotores de

resiliencia
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10.

11.

12,
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CAPITULO

ACOSO ESCOLAR:
IMPACTO EN LA SALUD MENTAL
Y DIRECTRICES PARA
SU INTERVENCION

1. INTRODUCCION

Cuando hablamos de acoso presencial
0 cara-a-cara nos encontramos con
una victima que sufre diversidad de
conductas agresivas (fisicas contra su
cuerpo o sus pertenencias, verbales me-
diante insultos, motes, humillaciones, de
aislamiento o exclusidén social...) por par-
te de uno o mas agresores iguales que
tienen intencionalidad de hacer daiio,
crueldad de hacer sufrir. Estas conductas
se repiten con frecuencia en una relacion
de dominio-sumisién que se mantiene en
el tiempo, y que genera gran sufrimiento
en el momento que se padece y también

Dra. Maite Garaigordobil Landazabal

Catedratica de Evaluacion y Diagndstico Piscoldgicos

Universidad del Pais Vasco

después por la angustiosa expectativa de
sufrir nuevos ataques. En los ultimos afios
ha surgido un nuevo tipo de acoso, el
ciber-acoso, que consiste en utilizar
las tecnologias de la informacién y la
comunicacion, principalmente el mévil
e Internet para ejercer el acoso. En el
ciber-acoso, por ejemplo, utilizando el mé-
vil, el correo electroénico, sitios web, redes
sociales... a la victima le envian mensajes
desvalorizantes, intimidatorios, amena-
zantes, le llaman por teléfono para insul-
tarle o amenazarle, le impiden participar
en grupos de redes sociales (Whatsapp,
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Instagram...), le roban la contrasefia, su-
plantan su identidad para realizar conduc-
tas con efectos negativos para la victima,
le dan de alta en sitios web para que inun-
den su correo con miles de SPAM, difunden
mentiras sobre la victima o informacion
confidencial o secreta para perjudicarla, la
golpean y/o humillan grabando un video de
la situacién que luego difunden...

Ha surgido un nuevo tipo
de acoso, el ciber-acoso,
que consiste en utilizar las

tecnologias de la informacion
y la comunicacion,
principalmente el movil e
Internet para ejercer el acoso

¢Qué porcentaje de estudiantes sufre
y realiza estas conductas? Una revisidn
llevada a cabo de mas de 300 estudios
de prevalencia® muestra los siguientes
datos: en acoso presencial o cara-a-cara
se evidencia un porcentaje de victimiza-
cion frecuente (severa) que oscila en los
distintos estudios entre 2% y 16%, sin

embargo, el porcentaje de estudiantes
que sufre conductas violentas cara-a-ca-
ra, aunque sea ocasionalmente, supera
en algunos estudios el 80%. En relacién
al porcentaje de agresores, los estudios
muestran un rango de agresores severos
entre 2% y 12%, aunque en algunos es-
tudios el porcentaje de agresores ocasio-
nales alcanza el 45%; y en ciber-acoso
el porcentaje de cibervictimizacién grave
0 severa oscila en los distintos estudios
entre 1% y 10%; sin embargo, el porcen-
taje de estudiantes que sufren conductas
de ciber-acoso ocasionalmente supera en
algunos estudios el 60%. No obstante,
cabe destacar que el ciber-acoso es un
fendmeno en crecimiento, ya que las su-
cesivas investigaciones muestran progre-
sivamente mayores porcentajes de estu-
diantes ciberacosados. En el porcentaje
de ciberagresores, los estudios muestran
un rango de ciberagresores severos en-
tre 1% y 8%, aunque en algun estudio el
porcentaje de ciberagresores ocasionales
alcanza el 70%.

Los resultados de los estudios ponen de
relieve que el acoso y ciber-acoso es un
fendmeno que se produce en todos los pai-
ses y en todas las clases sociales. El acoso
es un problema digno de consideracion, lo
que permite enfatizar la necesidad de de-
teccion, prevencidn e intervencion.

2. CONSECUENCIAS DEL ACOSO Y CIBER-ACOSO
PARA EL DESARROLLO Y PARA LA SALUD

MENTAL

Revisiones sistematicas y estudios recien-
tes de las consecuencias del acoso presen-
cial y tecnoldgicot-1® evidencian los graves
efectos que tiene para todos los implica-
dos. Si bien los efectos mas graves los
tienen las victimas, también los agre-

164]

sores y los observadores tienen mayor
riesgo de sufrir desajustes psicosocia-
les y trastornos psicopatoldgicos en la
adolescencia y en la vida adulta, compara-
dos con aquellos chicos y chicas no impli-
cados en situaciones de acoso escolar.

VOLVER AL INDICE



2.1. Consecuencias para
las victimas

La victimizacion a través del acoso y
el ciber-acoso se ha convertido en un
importante problema de Salud Men-
tal. El acoso puede tener consecuencias
muy graves para las victimas que implican
amenazas contra su integridad y/o con-
ducir al suicidio. En los Ultimos afos, hay
constancia de muchos adolescentes y jo-
venes que no teniendo capacidad para so-
portar mas sufrimiento, se suicidaron. Es-
tas dramaticas situaciones habitualmente
difundidas por los medios de comunicacion
conmueven a la sociedad cuando suceden
Yy generan una gran preocupacion a los pa-
dres, los docentes, y a la sociedad en ge-
neral. En su punto mas extremo, el acoso
puede llevar al suicidio y a la violencia ju-
venil, pero incluso cuando no tenga estos
fatales efectos, muy frecuentemente suele
tener graves consecuencias para la vida
de las personas. Los estudios realizados
confirman que las victimas de acoso y
ciber-acoso sufren muchos efectos ne-
gativos académicos, emocionales, psi-
cosociales, fisicos y en su Salud Mental:

e Académicos: sienten rechazo escolar,
que suele provocar absentismo, pro-
blemas en el rendimiento académico,
dificultades de aprendizaje, fracaso es-
colar...

e Emocionales: se sienten inseguras, so-
las, infelices, disminuye su autoestima,
muestran falta de confianza en si mis-
mas, se sienten culpables, suelen pen-
sar que ellas tienen la culpa por lo que
les sucede, sienten verglienza y miedo.
En ocasiones manifiestan sentimientos
de ira, frustracion, irritabilidad, agresivi-
dad, baja estabilidad emocional.

e Psicosociales: se encierran en si mis-
mas, se aislan socialmente de los de-
mas, muestran introversion, bajo ajus-
te social y hasta fobia social.

=

Fisicos: en el acoso cara-a-cara, mu-
chos muestran moratones y/o heridas,
huellas de las agresiones fisicas sufri-
das, pero en ocasiones se han produci-
do lesiones fisicas graves (paraplejia...)
o0 muerte incluso (edema cerebral...)
por efecto de las palizas recibidas.

Psicopatoldgicos: sufren diversidad
de sintomas internalizantes y exter-
nalizantes, tales como: problemas
psicosomaticos, continuamente ex-
perimentan dolores de cabeza, esto-
mago, dolor abdominal... ya que las
tensiones que sufren se trasforman
en problemas fisicos, sufren estrés
postraumatico, reviviendo una y otra
vez las agresiones o las humillaciones
sufridas, tienen trastornos del suefio
(insomnio, pesadillas, enuresis, bru-
Xxismo...), hiperactividad, trastornos
de conducta alimentaria, problemas
de conducta, consumo excesivo de al-
cohol y uso de sustancias psicoactivas
(drogas), adiccion y/o dependencia de
las tecnologias, intensa ansiedad, al-
gunos llegan a sufrir ataques de pa-
nico, y a desarrollar fobias, sintomas
depresivos (depresion moderada o se-
vera), en muchos casos tienen idea-
cion suicida y cada ano algunos llegan
a consumar al suicidio, de hecho, el
acoso es uno de los principales moti-
vos de suicidio infanto-juvenil.
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Estas consecuencias se producen en
el momento que las victimas sufren el
acoso, pero en muchos casos persisten
a lo largo de toda la vida. No son pocas
las personas adultas que acuden a las con-
sultas de los psicologos/as por problemas
de ansiedad, depresion, fobia social... que
han sufrido acoso durante la infancia, la
adolescencia o la juventud.

Las victimas de acoso y ciber-
acoso sufren muchos efectos

negativos académicos,
emocionales, psicosociales,
fisicos y en su Salud Mental

=

2.2. Consecuencias para
los agresores

Aunque la mayoria de los estudios anali-
zan los efectos de la victimizacion, también
se ha evidenciado que ser un acosador se
asocia con diversidad de problemas aca-
démicos, emocionales, psicosociales y de
salud mental:

e Académicos: absentismo escolar que
suele provocar bajo rendimiento aca-
démico y fracaso escolar.

e Emocionales: falta de empatia ante
los estados emocionales de otros se-
res humanos; crueldad e insensibilidad
ante el dolor ajeno; desconexiéon mo-
ral; ausencia de sentimiento de culpa,
de responsabilidad, baja autocritica;
dificultades de control de la ira y la
impulsividad, que le afectara negativa-
mente a la adaptacién personal, social
y laboral futura; baja estabilidad emo-
cional; sentimientos de soledad emo-
cional, bajo optimismo y baja felicidad.

e Psicosociales: dificultades para cum-
plir las normas; relaciones sociales ne-
gativas, habilidades sociales deficien-
tes; muchas conductas antisociales y
tienen riesgo de desarrollar un trastor-
no de personalidad antisocial.

e Psicopatologicos: conductas agresi-
vas, antisociales y delictivas; consumo
excesivo de alcohol y uso de sustan-
cias psicoactivas (drogas); adiccién y/o
dependencia de las tecnologias; ansie-
dad; en algunos casos sufren depre-
sidén e ideacidn suicida.

Ademads, estos sintomas pueden persis-
tir a largo plazo y en la edad adulta. Ser
agresor en situaciones de acoso puede ser
la antesala de la conducta delictiva, la vio-
lencia de género, el maltrato a los hijos/as,
la violencia en el trabajo...
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2.3. Consecuencias para
los observadores

También ser testigo pasivo de situaciones
de acoso puede generar consecuencias ne-
gativas. Los observadores pueden desa-
rrollar: una personalidad insensible ante el
dolor ajeno, sin empatia, una personalidad
insolidaria; sentimientos de miedo y con-
ductas de sumisidn ante los violentos; la
interiorizacion de que las conductas anti-
sociales permiten conseguir objetivos, que
la agresividad aporta beneficios; Senti-
mientos de culpa por no actuar cuando se
observa algo que es inaceptable...

No obstante, resaltar que estudios pre-
dictivos recientes?® han identificado que
la depresién inicial se relaciond positiva-
mente con la victimizacion y con la per-
petracion severa. Ademas, los problemas
conductuales iniciales se relacionaron po-
sitivamente con la gravedad de la perpe-
tracién del acoso.

El acoso en todas sus modalidades es
una conducta cruel, que genera gran
sufrimiento a la victima y que tiene
graves consecuencias para todos los
implicados. El acoso y ciber-acoso cons-
tituye, hoy en dia, un relevante problema.
El considerable porcentaje de estudiantes
implicados y las graves consecuencias que
tiene, permiten considerarlo un problema
de salud publica.

Ser testigo pasivo de
situaciones de acoso puede
generar consecuencias
negativas

3. éCOMO IDENTIFICAR A LAS VICTIMAS Y A
LOS AGRESORES DEL ACOSO ESCOLAR?

Para identificar a victimas y agresores se
pueden utilizar tres vias: La observacion
de la conducta, la informacién de los igua-
les, y los autoinformes.t:2t

3.1. La observacion de la
conducta

En la escuela y en la familia se pueden ob-
servar muchas conductas en las victimas
que pueden ser indicios de estar sufriendo
victimizacion. Entre estas conductas de
la victima se pueden seiialar:

e Seiiales de agresion fisica en su
cuerpo: con frecuencia presenta sefia-

=

les de agresion fisica (la ropa rota o es-
tropeada, lesiones externas o marcas
corporales reiteradas...) sin explicacion
razonable.

e Pérdida o deterioro de sus pertenen-
cias: pierde sus pertenencias fisicas o
aparecen deterioradas (boligrafos nue-
vos, estuche, calculadora, pinturas...).

e Conductas de sumision al chantaje
de los agresores: pide dinero a los
padres sin querer decir para qué lo ne-
cesita, sustrae dinero o coge cosas de
casa para saldar deudas que no exis-
ten, originadas por alguna amenaza o
chantaje, se queda sin bocadillo, hace
las tareas o deberes de otros...
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Conductas de miedo, huida y evita-
cion: falta a clase, escoge rutas ilogi-
cas para ir y venir de la escuela, evita
hablar del colegio, oculta el problema,
no informa a los adultos de lo que le
estd sucediendo. En los recreos se co-
loca cerca de los adultos, o en espacios
protegidos y controlables visualmen-
te...

Problemas en el rendimiento acadé-
mico: muestra altibajos y/o descensos
significativos en su rendimiento acadé-
mico

Dificultades en las relaciones socia-
les: no quiere salir de casa, no tiene
amigos, es objeto de burlas, bromas
desagradables.

Abandona actividades de ocio hasta
ese momento preferidas, y cuando se
le pregunta no explica los motivos.

Conductas depresivas: muestra tris-
teza, apatia, indiferencia, pesimismo,
poca comunicacion, llora con facilidad,
estd deprimida. En casos graves puede
expresar ideacion suicida.

Conductas ansiosas: manifiesta ner-
viosismo, ansiedad, angustia, estrés,
tiene insomnio, pesadillas..., puede lle-
gar a sufrir ataques de panico.

Inestabilidad emocional: tiene hu-
mor inestable, alterna labilmente mo-
mentos de tristeza-apatia-indiferencia
con irritabilidad-agresividad, o de rela-
jacion y tension.

Sintomas psicosomaticos: con fre-
cuencia tiene enfermedades (dolores
de cabeza, de estdomago, vomitos,
malestar generalizado, mareos, dia-
rreas...); modifica sus habitos alimenti-
cios (irregularidades, pérdida de apeti-
to, trastornos...), tartamudea...

Signos de alteracion ante el orde-
nador y/o el movil: parece alterado
después de estar en el ordenador, de
ver un mensaje en el movil, o de re-
cibir una llamada extrafia cuyo origen
oculta.

Cambios en el uso de dispositivos o
de Internet: se oculta cuando se co-
munica por Internet o por mdvil...
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Los agresores son mas faciles de identi-
ficar ya que muestran:

e Conductas manifiestas de agresion:
conductas de agresion fisica con miem-
bros de su familia y con los iguales (gol-
pea, empuja...); conductas de agresion
verbal (insulta, burla, pone motes, ca-
lumnia...); conductas de exclusién social
(rechaza, excluye, no deja participar..);
conductas de agresion psicoldgica (re-
salta los defectos, humilla y ridiculiza
para minar la autoestima...).

e Implicacion reiterada en conflictos:
con frecuencia suelen estar involucra-
dos en conflictos, en problemas de dis-
ciplina y convivencia.

e Conductas autoritarias e impositi-
vas: ignoran los derechos de los de-
mas, habitualmente tratan de imponer
sus criterios.

e Conductas impulsivas: son impulsivos,
tienen baja tolerancia a la frustracion.

e Problemas de rendimiento académi-
co: con frecuencia tienen bajo rendi-
miento académico, fracaso escolar.

Las conductas de los ciberagresores
varian, hay algunos que tienen estas
conductas transgresoras manifiestas
mencionadas, pero hay otros muchos
que son estudiantes sin problemas
personales ni familiares, pero que tras
el anonimato de las pantallas realizan
estos comportamientos.

3.2. La informacion de los
iguales

Para identificar a las victimas y a los agre-
sores, ademas de observar la conducta, en
los centros educativos, se puede solicitar
informacion a los iguales, ya que ellos
siempre saben lo que esta sucediendo.
Por ejemplo, se puede aplicar un cuestiona-
rio sociométrico anénimo y pedirles que indi-
quen los nombres de las personas del grupo

=

que son victimas/cibervictimas (sufren agre-
siones fisicas, insultos, humillaciones, se les
excluye, no se les deja participar, les acosan
a través de las redes sociales, internet, el
movil...), y las personas que realizan estas
conductas (agresores/ciberagresores).

3.3. Los autoinformes

Otra opcidn para poder identificar a las victi-
mas Yy agresores es la utilizacion de autoin-
formes. En los ultimos afos se han desarro-
llado varios, a través de los cuales se solicita
informacidén a los/las estudiantes para que
puedan informar de las conductas de acoso
y ciber-acoso que sufren y realizan. A modo
de ejemplo de estos autoinformes, el scree-
ning del acoso entre iguales.???® Este test
es un instrumento de evaluacion estandari-
zado que se configura con dos escalas que
permiten explorar en la persona evaluada el
acoso presencial y el tecnoldgico. La escala
de acoso presencial evalla 4 tipos de acoso
cara-a-cara: fisico (golpear, pegar, empujar,
romper o robar los objetos de la victima),
verbal (insultos, motes, calumnias, hablar
mal de la victima...), social (excluir, aislar, no
dejarle participar en grupos y actividades) y
psicologico (humillar, amenazar, crear inse-
guridad y miedo). En la escala de ciber-aco-
so se exploran 15 conductas: enviar men-
sajes ofensivos e insultantes, grabar una
paliza/humillacién y difundir el video, hacer
llamadas andénimas para asustar, chanta-
jear o amenazar, acosar sexualmente, di-
fundir rumores, secretos y mentiras, robar
la contrasena de acceso al correo, aislar en
las redes sociales, chantajear, amenazar de
muerte... Cada persona evaluada responde
si en el Ultimo afio ha sufrido esas conductas
como victima, las ha realizado como agresor
y las ha observado realizar a otros, y con
qué frecuencia. La prueba permite identi-
ficar si el/la estudiante no tiene proble-
mas de acoso y ciber-acoso, esta en una
situacioén de riesgo, o sus puntuaciones
informan de una situacion problema,
porque es victima y/o agresor.
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La prueba permite identificar
si el/la estudiante tiene

problemas de acoso y ciber-
acoso

Lo importante, con independencia del
medio, es sacar a la luz estos comporta-
mientos que muchas veces se desarrollan
en la sombra, ya que identificar estas
situaciones, identificar a las victimas y
agresores es el primer paso para poder
intervenir con la finalidad de erradicar
estas conductas.

4. éQUE SE PUEDE HACER PARA PREVENIR QUE
LAS CONDUCTAS DE ACOSO SE PRODUZCAN
Y PARA INTERVENIR CUANDO YA HAN

APARECIDO?

Teniendo en cuenta que la violencia apare-
ce debido a multiples factores (socio-cultu-
rales, familiares, escolares y relacionados
con la propia personalidad individual), la
intervencion deberia realizarse en multi-
ples direcciones: desde la sociedad, la es-
cuela, la familia y la consulta clinica.

4.1. Desde la sociedad

Se podrian realizar muchas acciones dirigi-
das a inhibir la conducta violenta. Por ejem-
plo: se deberia controlar la violencia que
se expresa en los medios de comunica-
cién, en la television, Internet, video-jue-
gos... que refuerzan las conductas agresivas,
antisociales, racistas, sexistas... ya que hoy
sabemos que ver violencia aumenta la pro-
babilidad de comportarse violentamente; se
deberian realizar campaiias mediaticas
via los medios de comunicacion (televi-
sion, radio, Internet...) dirigidas a: erradicar
los mitos y creencias irracionales que existen
sobre el acoso y que conducen a la pasividad
frente a este fendmeno. Por ejemplo, creen-
cias que minimizan la importancia de estas
luctuosas situaciones (son bromas, cosas
de niflos), resaltan aspectos positivos del

acoso (soportar el acoso curte, fortalece el
caracter...), estigmatizan a las victimas (se
lo merecen, son débiles, quejicas, proble-
maticos, no les afecta tanto...), o sugieren
que ha sucedido siempre, que es parte de la
naturaleza humana y no puede ser objeto de
prevencion y/o erradicacion; sensibilizar de
las graves consecuencias que tiene para to-
dos (victimas, agresores y observadores); y
fomentar conductas no-violentas en los
adultos adoptando mediante diversos me-
canismos, actitudes combativas intelectual y
moralmente contra la violencia (colectiva, de
género, entre iguales, racista...).
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4.2. Desde los centros
educativos

Ademas de identificar-evaluar el acoso y
ciber-acoso, se pueden llevar a cabo
muchas acciones para la prevencion
y eliminacién de estas conductas, a
través de la implementaciéon de pro-
gramas. Las intervenciones en ambitos
educativos mediante la aplicacion de pro-
gramas se han demostrado eficaces. En
este contexto se pueden implementar tres
tipos de intervenciones:

Se pueden llevar a cabo
muchas acciones para la

prevencion y eliminacion de
estas conductas, a través
de la implementacion de
programas

e Programas de prevencion para fo-
mentar el desarrollo socio-emocio-
nal y prevenir el acoso. En general,
estos programas promueven el desa-
rrollo de:

a) Competencias sociales como la ca-
pacidad de comunicacion; la con-
ducta prosocial; la capacidad para

resolver conflictos constructiva-
mente; la capacidad para identificar
y eliminar estereotipos, prejuicios,
inhibiendo las conductas de discri-
minacion; las conductas basadas en
valores ético-morales y de respeto
por los derechos humanos (diadlo-
go, tolerancia, libertad, solidaridad,
igualdad, paz...).

b) Competencias emocionales relacio-
nadas con la inteligencia emocional
intrapersonal, en relaciéon a uno mis-
mo, como: la capacidad para identi-
ficar, comprender y expresar emocio-
nes propias, la capacidad para activar
emociones positivas, y también com-
petencias relacionadas con la inteli-
gencia emocional interpersonal, en
relacion a los demas, por ejemplo,
la capacidad de empatia, de hacerse
cargo cognitiva y afectivamente de
los estados emocionales de otros se-
res humanos.

Las competencias sociales y emociona-
les ayudan al desarrollo e influyen posi-
tivamente en problemas como el acoso,
el racismo, sexismo, depresion infan-
to-juvenil... Sin embargo, aliin son pocos
los centros educativos que implementan
sistematicamente estos programas. Ac-
tualmente, existen numerosos progra-
mas nacionales de intervencion psicoe-
ducativa para fomentar de desarrollo
socioemocional. (Tabla 1)

Tabla 1. Programas de intervencidén socioemocional

Programas JUEGO (4-12 afios) y Programa de intervencion con adolescentes24-28

CON-VIVENCIA. Programa de educacion de las emociones?®

INTEMO. Programa de habilidades emocionales para jovenes (12-18)3°

FORTIUS. Fortaleza psicoldgica y prevencién dificultades emocionales3?

Programa EMOCIONES. Educacion Infantil y Primaria3233

PREDEMA. Programa de educacién emocional para adolescentes3*

SEA. Desarrollo de habilidades sociales, emocionales y de atencion plena para jovenes3s

EMOCIONA. Programa para el desarrollo de las competencias socioemocionales. Educacion Infantil®

Programa EMO-ACCION de Educacién Emocional para Educacién Infantil3?
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Programas antibullying de preven-
cion para aprender estrategias de
afrontamiento y fomentar la em-
patia hacia las victimas, los cuales
contienen actividades que confrontan

ciber-acoso. En los ultimos afios, se
han disefiado muchos programas na-
cionales, (Tabla 2) sin embargo, sus
actividades se implementan con poca
frecuencia en los centros educativos.

a los/las estudiantes con el acoso/

Tabla 2. Programas para prevenir el acoso escolar

Programa de sensibilizacion contra el maltrato entre iguales3®

El juego sobre el acoso escolar3®

Programa CIP. Intervencion psicoeducativa y tratamiento diferenciado del bullying*®

ConRed. Conocer, construir, convivir en Internet y las redes sociales*!

Ciberbullying. Prevenir y Actuar??

Cyberprogram 2.0 Programa de prevencién del cyberbullying 43, Cybereduca cooperativo 2.0. Jue-
go para la prevencion del bullying y cyberbullying#* https://www.cybereduca.com/

El acoso escolar: Guia de intervencidon psicoeducativa*®

El Proyecto antibullying4®

Prev@cib Programa de intervencién para la prevencion del bullying y cyberbullying??

Programa de intervencion psicoeducativa para la prevencidn del cyberbullying4®

A modo de ejemplo, Cyberprogram
2.0%3 que tiene como finalidad prevenir
y reducir el acoso en todas sus modali-
dades. El programa ha sido validado con
adolescentes, aunque muchas activida-
des pueden llevarse a cabo en el Ultimo
ciclo de educacion primaria. Contiene 25
actividades que tienen como objetivos:
identificar qué es acoso y ciber-aco-
so y los roles implicados; analizar las
consecuencias del acoso y ciber-acoso
para victimas, agresores y observado-
res, potenciando la empatia hacia las
victimas, asi como la capacidad critica
y de denuncia ante el conocimiento de
este tipo de actuaciones; desarrollar
estrategias de afrontamiento para pre-
venir y/o intervenir en conductas de
acoso y ciber-acoso (identificar pautas
de actuacion desde todos los implica-
dos -victima, agresor, observador- para
prevenir, afrontar, solucionar, eliminar
o minimizar los efectos de este tipo de
violencia); y promover la empatia, la
cooperacion, la expresion emocional...

=

El programa se complementa con un vi-
deojuego online de acceso gratuito Cy-
bereduca cooperativo 2.0* que se pue-
de jugar con el grupo-aula y también en
la familia, entre madres/padres e hijos/
as, porque el juego es un estimulo, un
reactivo que permite hablar de estos
temas en el contexto familiar, algo que
es fundamental hacer para prevenir que
los hijos/as se conviertan en victimas
y/o agresores. El videojuego es prin-
cipalmente un trivial con preguntas
y respuestas que giran en torno al
acoso/ciber-acoso en 5 categorias
tematicas: ciberfenomenos y aco-
so, informatica y seguridad, ciber-
sexualidad, consecuencias, y afron-
tamiento del acoso y ciber-acoso.

Aunque en la actualidad se han desa-
rrollado diversidad de programas an-
tibullying, pocos programas inclu-
yen componentes especificos para
poblaciones vulnerables (personas
LGTB, obesas, con diversidad fun-
cional fisica, cognitiva... superdota-
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das, grupos raciales minoritarios...),
pese a que recientes estudios han
mostrado que las personas de estos
grupos vulnerables sufren significa-
tivamente mas el acoso escolar. Una
revision de programas internacionales
de prevencién del cyberbullying se ha
realizado recientemente.4® Los estu-
dios muestran consenso en la relevan-
cia de incluir actividades para fomen-
tar la empatia cognitiva y afectiva en
los programas de prevencion del acoso
para inhibir la perpetraciéon.s®

El protocolo antibullying cuando se
detecta una situacion de victimiza-
cién: cuando el acoso es ya una rea-
lidad, se requiere activar el protocolo
antibullying que en general implica las
siguientes fases de actuacion: valora-
cion del caso, realizando entrevistas
con todos los implicados (victima, agre-
sor, familias de ambos, alumnado, pro-
fesorado...), para elaborar un informe
que clarifique la naturaleza, intensidad,
duracion, difusion y gravedad de la si-
tuacion, alumnos implicados, efectos
producidos, caracteristicas de los dispo-
sitivos utilizados...; disefio del plan de
acciéon y ejecucion del mismo incluyen-
do actuaciones con todos los implicados
(victima, agresor, alumnado, familia...);
y evaluacion y seguimiento del plan de
accion llevado a cabo.

4.3. Intervencion desde
el contexto familiar

Para prevenir que los hijos/as se con-
viertan en victimas y/o agresores, hay
pautas de crianza, conductas de educa-
cién parental que son factores protectores,
entre los que se pueden sefialar:

Estimular la autoestima del hijo/a (elo-
giar sus logros).

Reconocer las conductas positivas que
realiza de forma espontanea y reforzarlas.

Demostrar amor incondicional (evi-
tar culpar, criticar, enfatizar defectos...
educar es alentar y disciplinar).

Promover la empatia y la conducta pro-
social, educando en valores (igualdad,
tolerancia, solidaridad, justicia, paz...).

Poner limites sin ser autoritarios, con
coherencia en la disciplina.

Dedicar tiempo a los hijos/as, porque
tiempo es afecto y aumenta el conoci-
miento de los hijos/as, lo que permite
identificar los problemas incipientemente.

Ser un buen modelo de las conductas
que se desean desarrollar en los hijos/
as (modelos de empatia y conducta so-
cial positiva).

Hacer de la comunicacion la prioridad
en casa...t"?t

Y a los padres que descubren que su hijo/
hija esta siendo victimizado se les pueden
sugerir algunas pautas de accion, (Tabla 3)
en la misma direccidon que a los padres del
agresor. (Tabla 4)

173

Para prevenir que los hijos/
as se conviertan en victimas
y/o0 agresores, hay pautas de
crianza

VOLVER AL INDICE



Tabla 3. Como actuar como padres/madres de una

Victima de acoso en todas sus modalidades

victima/cibervictima

Cibervictima

Comunicacion y escucha: fomentar la comunicacion,
que cuente lo que ha sucedido. Romper el silencio.

Brindar ayuda emocional: hacerle sentirse seguro, va-
lorado, estimado. No culparle, eliminarle los sentimien-
tos de culpa y no reprocharle nada.

Actitud firme y positiva de afrontamiento: demostrar-
le determinacion para afrontar la situacion positivamen-
te, evitando una situacion de enfrentamiento que pueda
producirle mayor temor.

Conocer qué ha hecho y qué desea hacer: preguntarle
lo que cree que se debe hacer. Planificar en comun estra-
tegias para acabar con la situacion.

Elaborar un diario para registrar todos los detalles:
anotar todas las circunstancias e indicios que rodean a la
victimizacion: fechas, con quién se ha hablado, qué, dén-
de y cuando ocurrid, quiénes estuvieron implicados, los
testigos... Recoger todas las pruebas del acoso presencial
y tecnoldgico (conversaciones chat, correos, fotos mani-
puladas...).

Apoyo incondicional: nunca decirle que intente solucio-
narlo por su cuenta, si pudiera hacerlo lo habria hecho.

No estimular la agresividad o la venganza: mostrar
empatia con la frustracion que puede sentir y dotarle de
otras estrategias de afrontamiento de la situacién.

Enseifarle a hacer valer sus derechos y fomentar su
autoestima: ayudarle a desarrollar la conducta asertiva
y a elevar su autoestima.

Solicitar la intervencion del centro educativo: buscar
en el centro una persona de confianza, mostrar las prue-
bas disponibles y solicitar al colegio su intervencion.

Evitar sentimientos de culpa y vergiienza: evitar sen-
tirse culpables o avergonzados por lo que le sucede al
hijo/a.

Buscar apoyo clinico: solicitar ayuda de un profesional
de la salud mental si el hijo/a manifiesta un desarreglo
emocional significativo o ideas de hacerse dafio. Prestar
atencion a la gravedad vy frecuencia del acoso (para tra-
tar de calibrar su magnitud), asi como a la manera en
que la victima lo sufre.

Informar a los servicios de inspeccion educativa y a
la justicia: si el acoso no cesa, acudir a la inspeccion,
para solicitar su ayuda e intervencién, o a la justicia (en
casos graves, cuando no se encuentre otra via de resolu-
cion y reparacién de dafios).

Lo peor es no hacer nada: no pensar que es mejor no
hacer nada para no agravar el problema. No creer que
con el tiempo se pasara.

Guardar las pruebas: imprimir co-
pias de los mensajes, las paginas web,
guardar las fotos ofensivas... para que
se puedan posteriormente registrar las
pruebas y enviarlas al proveedor (del si-
tio web...), a la justicia....

Ignorar, bloquear o responder: si la
primera ofensa es leve se sugiere igno-
rar, bloquear o borrar al remitente.

Localizar la procedencia de los e-
mails, los mensajes de texto...: infor-
mar al proveedor del correo/telefonia
movil y reenviar copias.

Localizar la procedencia de los co-
mentarios que aparecen en las redes
sociales, webs...: informar al webmas-
ter.

Contactar con los padres del ciber-
acosador: si es posible, que los padres
de la victima muestren las pruebas del
acoso a los padres del acosador.

Opciones legales de Justicia y Poli-
cia: a veces amenazar con llamar a la
policia, o ponerse en contacto con un
abogado es suficiente para que cese el
ciber-acoso. Hay que llamar a la policia
si existen amenazas de dafio fisico, ace-
cho obsesivo u hostigamiento, image-
nes pornograficas o extorsion. Cuando
se dan amenazas graves el tema debe
tomarse muy en serio, maxime cuan-
do consta que quien acosa dispone de
datos personales concretos del menor
(como la direccién o el centro escolar
en el que estudia). Recurrir a la policia
en estos casos.
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Tabla 4. Como actuar como padres/madres de un agresor/ciberagresor

Agresor de acoso en todas sus modalidades Ciberagresor

Asumir y aceptar la conducta del hijo/a, no negar la
evidencia: combinar sanciones y orientacién psicoeduca-
tiva.

Comunicacidén y analisis de la situacién: hablar direc-
tamente sobre lo que estd pasando y actuar con calma.
Investigar las razones por las que su hijo/a es un acosador.

Firmeza y Consecuencias: dejarle claro que la familia
no tolera esas conductas. Explicarle las consecuencias y
castigos de estas situaciones, aplicandolos si la situacion
persiste.

Integracion en grupos antisociales: explorar si el hijo/a
esta integrado en grupos que fomentan la conducta antiso-
cial y fomentar la ruptura de estas relaciones.

Control de la conducta y reparacion de dafos: dejarle
claro que estas situaciones deben pararse, que debe repa-
rar los dafios (materiales, psicoldgicos, morales o de ho-
nor...), pedir perdén y cambiar su actitud. Fomentar que el
hijo/a pida disculpas a la victima y a los que haya podido
hacer dafio. Ademas, hay que hacerle asumir el cumpli-
miento de una sancion por su conducta si esta continta.

Fomentar la conducta prosocial y la empatia: ense-
flarle a practicar buenas conductas y trabajar la empatia,
recompensando/elogiando sus conductas positivas.

Analizar las consecuencias para la victima y para el
agresor: hacerle ver que esas conductas son dafiinas y pe-
ligrosas para la victima y para él. Que el problema preocupa
en la familia y que hay que resolverlo.

Ser modelos de conducta prosocial y no-violencia:
ofrecerle modelos de conducta positivos. Lo que los padres
son y hacen se convierte en la mejor via para adquirir con-
ductas.

Educar sobre el acoso: educar a sus hijos/as sobre el
dafio moral que implica el acoso y las consecuencias legales
gue puede tener. Ayudarle a comprender que lo que esta
haciendo es perjudicial y delictivo.

Seguimiento de la evolucion de la conducta: puestas
las medidas, observar cuidadosamente los cambios. Hablar
con el tutor, y/o el psicélogo/a del centro y hacer un segui-
miento de la evolucion de la conducta del hijo/a agresor.

Buscar apoyo clinico: solicitar ayuda a algun profesional
de la salud mental si el hijo/a manifiesta problemas emo-
cionales y de conducta, baja empatia, dificultades de con-
trol de la ira, impulsividad, baja tolerancia a la frustracién,
baja autoestima...

Control del cese de la con-
ducta y reparacion de daiios:
fomentar que el hijo/a cese las
conductas, se implique en la eli-
minacion de los contenidos y que
pida disculpas a la cibervictima y
a los que haya podido hacer dafio.

Elaborar un acuerdo por escri-
to: los padres pueden realizar un
contrato con el hijo/a acosador,
explicando el uso apropiado del
ordenador y aclarando que la uti-
lizacién de las TIC para hostigar o
degradar a los demas no se pue-
de aceptar. El acuerdo debe iden-
tificar consecuencias y sanciones
claras en caso de que la conducta
persista.

Supervisar el uso de Internet
que haga: controlar que el hijo/a
se estd comunicando Unicamen-
te de forma positiva por la Red y
accediendo Unicamente a las web
acordadas.
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4.4, Intervencion desde
el contexto clinico

Cuando la violencia ya se ha producido,
hay que realizar un diagnéstico de la si-
tuacion de la victima (a veces también
agresora) y del agresor, y en funcion de
los resultados poner en marcha la inter-
vencion terapéutica pertinente.

Con las victimas, ademas de fortalecer sus re-
cursos de afrontamiento, con frecuencia hay
que: aumentar su autoestima, autoconfian-
za, resiliencia...; fomentar el desarrollo de sus
habilidades sociales (conducta asertiva, pro-
social, de resolucién positiva de conflictos...);
e incrementar sus competencias emocionales
(capacidad de identificar y comprender emo-
ciones propias y ajenas, capacidad de regula-
cion emocional para el control de la ansiedad,
depresion, ira...), estimulando su estabilidad
emocional, los sentimientos de equilibrio,
tranquilidad, sosiego...

Con el agresor/a, ademas de ensefarle a
controlar la violencia, con frecuencia hay
que: ayudarle a reconocer que sus conduc-
tas provocan dafio, a aceptar la terapia, y a
tomar conciencia de la necesidad de cam-
biar su conducta; desarrollar su capacidad
de empatia; mejorar sus habilidades socia-
les (conducta asertiva, prosocial, de reso-
lucion positiva de conflictos...); mejorar sus
competencias emocionales (capacidad de
identificar y comprender emociones propias
y ajenas, capacidad de regulacion emocio-
nal para reducir emociones negativas como
la ira, ansiedad, tristeza... para aumentar
la tolerancia a la frustracion, para controlar
la ira-impulsividad... En ocasiones, tanto en
victimas como agresores se requiere tam-
bién atender terapéuticamente adicciones
identificadas en la fase diagnéstica (drogas,
alcohol, tecnologias...).

Para cubrir estos objetivos terapéuticos
en el contexto del tratamiento individual
con victimas y/o agresores, las 3 técnicas
mas utilizadas son las:

e Técnicas conductuales como el en-
trenamiento en habilidades sociales
(asertividad, conducta prosocial, reso-
lucién problemas...), y reforzamiento
de conductas positivas (control de la
agresion en los agresores y defensa de
derechos propios en las victimas).

e Técnicas cognitivas como la reestruc-
turacién cognitiva para cambiar creen-
cias irracionales por otras formas de
pensar mas adaptativas (en victimas
-mejor no hacer nada, me lo hacen
porque me lo merezco-, en agresores
-asi me respetaran-), entrenamiento
en autoconcontrol mediante el analisis
de consecuencias y el aprendizaje de
técnicas de reduccion de la ira.

e Técnicas emocionales como el dibu-
jo, el juego, los cuentos, la dramati-
zacion... que facilitan la expresion de
emociones, y el manejo constructivo
de las mismas.

En conclusién, la Gnica manera de com-
batir el acoso en todas sus formas de
expresion es la cooperacion entre todos
los implicados: sociedad, profesorado,
padres, estudiantes... El acoso es un fe-
nomeno que ha existido desde siempre,
sin embargo, solo en los Ultimos afos se
le estd prestando la atencidn que merece.
Aunque en la sociedad en general y en los
centros educativos en particular, ha au-
mentado la sensibilidad y preocupacién por
el tema, aun queda mucho trabajo por ha-
cer, siendo diversos los retos que tenemos
en relacion a este tema.

La Ginica manera de combatir
el acoso en todas sus
formas de expresion es la

cooperacion entre todos
los implicados: sociedad,
profesorado, padres,
estudiantes...
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En los centros educativos seria importan-
te: poner en marcha medidas sistematicas
que permitan detectar estas situaciones
utilizando para ello la diversidad de instru-
mentos disponibles; desarrollar acciones
psicoeducativas que mejoren la conviven-
cia para prevenir la violencia e implicarse
activamente cuando se detectan situacio-
nes de victimizacién. Mas estrategias de
prevencion y afrontamiento pueden en-
contrarse en Urra.t¢

En la familia seria importante que madres
y padres aprendan: qué es el acoso vy el
ciber-acoso; factores de riesgo y de pro-
teccién; a identificar conductas que pue-
den observarse en victimas y acosadores
y pautas de intervenciéon adecuadas cuan-
do se encuentran que su hijo/a es victima
y/o acosador. La estrecha colaboracion
entre la escuela y la familia es funda-
mental para la deteccién, prevencion y
eliminacion del acoso y la violencia.
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CAPITULO

TRASTORNOS
DE ALIMENTACION
Y DE LA INGESTA

EN EL NINO, ADOLESCENTE
Y ADULTO JOVEN

Los Trastornos del Comportamiento Alimen-
tario (TCA) son trastornos mentales graves
con gran repercusion fisica que, aunque
pueden aparecer a cualquier edad sin im-
portar género, raza o condicién, se dan mas
frecuentemente en mujeres adolescen-
tes.! En las Ultimas décadas ha pasado de
ser considerado principalmente un trastorno
de origen ambiental a destacar los factores
neurobioldgicos. En los Ultimos trabajos pu-
blicados, se comienzan a relacionar deter-
minadas caracteristicas con la interaccion de
los genes, el ambiente y la microbiota.?

Son un problema de Salud Publica, por
el gran niamero de casos existentes y
en aumento- la pandemia ha supuesto
un incremento notable de la demanda
de atencion a menores con alteraciones

Dra. Mar Faya Barrios

Servicio de Psiquiatria. Hospital Nifio Jesus, Madrid

del comportamiento alimentario y de la
ingesta- por la interrelacion estrecha en-
tre los componentes fisicos y psicopatolo-
gicos que pueden dar lugar a graves com-
plicaciones (bradicardia, hipopotasemia),
por su larga evolucion en el tiempo y por
las repercusiones que tiene sobre el ambi-
to familiar, académico y social del nifio y /o
adolescente que la padece.

Los TCA son trastornos
mentales graves con gran

repercusion fisica, que se
dan mas frecuentemente en
mujeres adolescentes
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Hay que sefialar su comorbilidad frecuente
con otros trastornos mentales como tras-
tornos depresivos, trastornos de ansiedad
generalizada, trastorno de control de los
impulsos, rasgos andmalos de personalidad
o trastornos de personalidad, junto a con-
ductas autolesivas e intentos autoliticos.
Presentan pues, una importante mor-
bi-mortalidad y suponen la primera
causa de muerte en la adolescencia.3 El
grupo poblacional donde es mas frecuente la
aparicion de estos trastornos es en la ado-
lescencia. En este grupo la prevalencia a lo
largo de la vida hallada para cualquier TCA
fue del 2,9% entre las mujeres y del 0,1%
entre los hombres.*

Los TCA, en general, se caracterizan por con-
ductas anormales con la comida y preocupa-
cion excesiva o miedos relacionados con el
peso y la imagen corporal junto a alteracio-
nes emocionales frecuentes. No podriamos
entender estos trastornos sin comprender
los componentes vinculares (la alimenta-
cién no es sodlo una funcién nutricional es,
sobre todo, relacional) y la relaciéon con la
propia corporalidad que subyacen detras de
las conductas patoldgicas que vemos, como
la insatisfaccion corporal, el miedo a cre-
cer-madurar o la dificultad a aceptarse a si
mismos que presentan nuestros pacientes.
Estos TCA tienden a la cronicidad, y una

1. ANOREXIA NERVIOSA

La AN forma parte de los trastornos de la
conducta alimentaria y de la ingesta de ali-
mentos que se inicia en la adolescencia,
afectando principalmente a mujeres jéve-
nes. Los cambios bioldgicos, psicoldgicos y
sociales que aparecen en la pubertad se re-
lacionan con el incremento de la vulnerabi-
lidad a los trastornos de la alimentacion en
general y a la AN en particular. A lo largo de
la Historia se pueden encontrar referencias
a la anorexia desde Hipdcrates, situandose

o

vez que se inician se instauran rapida-
mente, de ahi la necesidad de realizar
precozmente el diagndstico y un abor-
daje terapéutico interdisciplinar intensi-
vo y extensivo en el tiempo para conseguir
un mayor porcentaje en remisiones totales.5

La pandemia ha supuesto
un incremento notable de
la demanda de atencion a

menores con alteraciones del
comportamiento alimentario
y de la ingesta

Aunque en el apartado del DSM-V, dedi-
cado a los trastornos de la conducta y la
ingesta alimentaria, se establecen distin-
tos subtipos, en este capitulo nos centra-
remos en aquellos mas comunes en ninos,
adolescentes y adultos jévenes: anorexia
nerviosa (AN), trastorno por evitacién vy
restricciéon de la ingesta alimentaria (TE-
RIA), bulimia nerviosa (BN) y el trastorno
por atracon.

las primeras descripciones en el siglo XVII,
cuando Morton establecié que el origen de
este trastorno era una perturbacién del sis-
tema nervioso. En el siglo XIX Gull en In-
glaterra y Laségue en Francia la describen
como anorexia nerviosa y anorexia histérica
respectivamente, manteniéndose desde en-
tonces su esencia.” Las adolescentes que
la padecen presentan un intenso temor
a ser obesas junto a una preocupacion
extrema por la dieta, figura y peso que
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les lleva a realizar conductas patologi-
cas que pueden poner en peligro su vida sin
tener conciencia alguna de enfermedad. Tras
la idea sobrevalorada de la delgadez y del
control alimentario, se esconde la expresion
de un malestar psicolégico importante (in-
satisfaccion corporal, miedo a crecer, expe-
riencias traumaticas- acoso escolar, abuso,
maltrato...) junto a dificultades en la regu-
lacién emocional que afectan a su funciona-
miento personal y familiar.®8 En relacién a la
prevalencia en Espafia, Rojo et al, encontra-
ron una prevalencia de 3,6% (6,87 para las
chicas, y 0,60% para los chicos) y una in-
cidencia de 2,76% (5,73% para chicas and
0,60% para chicos).® Historicamente, se ha
considerado que la ratio de frecuencia en-
tre géneros correspondia a una proporcion
1 varén :10 mujeres, pero estudios recien-
tes sugieren que esta infradiagnosticada en
varones.!® Tendremos que esperar a tener
datos definitivos, pero todo apunta a que la
prevalencia y la incidencia de la AN ha au-
mentado de forma considerable durante la
pandemia en menores.

Presentan un intenso temor
a ser obesas junto a una
preocupacion extrema por

la dieta, figura y peso que
les lleva a realizar conductas
patolégicas

Clasificacion

Los criterios clinicos para el diagnéstico de
la AN del DSMV-V son:

1. Restriccion de la alimentacién en rela-
ciéon con las necesidades energéticas
hasta presentar un peso significativa-
mente bajo respecto al esperado segln
la edad, género, desarrollo y estado de
salud.
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2. Miedo intenso a ganar peso o persis-
tencia de conductas que interfieren en
la recuperacion del peso, incluso estan-
do en bajo peso.

3. Alteracion en la forma en que uno per-
cibe su propio peso o constitucién, o
falta de reconocimiento de la gravedad
de su bajo peso corporal.

A efectos practicos (porque en la clinica en
numerosas ocasiones aparecen virajes),
existen dos subtipos de AN:

e Anorexia nerviosa restrictiva: la pér-
dida de peso es debida sobre todo a
la restriccion o negativa a la ingesta,
dieta o ayuno y/o a la realizacién de
ejercicio fisico de forma compulsiva.

e Anorexia nerviosa purgativa: los pa-
cientes no consiguen mantener constan-
temente la restriccion alimentaria, alter-
nando los intentos de seguir una dieta
rigurosa con ingestas seguidas de pur-
gas a través de vomitos (provocados pri-
mero, espontaneos después) y del uso/
abuso de laxantes, diuréticos, etc. 11

Etiopatogenia

El modelo etiopatogénico mas aceptado es el
modelo biopsicosocial de Engel, (Figura 1)
gue considera la etiologia de los TCA multi-
factorial consecuencia de la interaccioén
de factores individuales (genéticos,
biologicos y psicoldgicos) junto con
otros de tipo social, familiar y cultural.*?
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Entre los factores biolégicos destacan los
factores genéticos y las alteraciones neuro-
bioldgicas. La genética parece explicar en-
tre el 60% vy el 70% de la vulnerabilidad a
padecer AN. Los estudios en gemelos para
la AN dan una concordancia del 0,71 para
monocigotos y de 0,1 para dicigotos. Feno-
tipos homogéneos en tendencia a adelgazar
y obsesividad/perfeccionismo se han hallado
en los cromosomas 1, 3 y 4; y vomitos au-
toinducidos en el cromosoma 10.*2® Respecto
a la regulacion de la ingesta (hambre/sacie-
dad), ésta se produce a través de comple-
jos sistemas y sefiales que proceden, entre
otros, del sistema nervioso central (hipotala-
mo) del sistema gastrointestinal (el segundo
cerebro) y del sistema inmune. Asimismo,
se han sefalado alteraciones en importantes
neurotransmisores que participan en la re-
gulacion de la homeostasis energética, entre
ellos serotonina, dopamina, noradrenalina
colecistoquinina, leptina, ghrelina, adipo-
nectina, asi como de otros péptidos implica-
dos en el control de la ingesta y del balance
energético.4

Entre los factores psicolégicos y en re-
lacién con la personalidad, se han encon-
trado que rasgos como el perfeccionismo,

el narcisismo y la obsesividad son mas
frecuentes en pacientes con AN restric-
tiva que en los sujetos sanos. Entre las
alteraciones neuropsicoldgicas caracteris-
ticas de la AN destaca la rigidez cognitiva
existiendo sesgos relacionados con el reco-
nocimiento de emociones.5

Respecto a los factores ambientales, la
relacion de la familia ha sido estudiada tan-
to como factor causal como en relacién a la
recuperaciéon.'® No existe un patrén Unico
familiar, pero un alto nivel de criticismo y
preocupaciones familiares hacia el peso y
la imagen corporal pueden crear insatis-
faccion corporal. Sobre los acontecimien-
tos vitales estresantes mencionar abusos
sexuales y/o fisicos en la infancia, criticas
y burlas respecto al fisico, problemas con
los pares y acoso escolar, entre otros.7:18

Los factores socioculturales tienen una
importancia fundamental en esta patolo-
gia y asi los canones de belleza actuales
y la sobrevaloracion a la delgadez hacen
que los adolescentes sientan un impulso
irrefrenable de ser como los modelos in-
fluencers que la publicidad, los medios y
las redes presentan a diario.*?

Figura 1. Modelo biopsicosocial en los TCA Engel
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La genética parece explicar
entre el 60% y el 70% de la

vulnerabilidad a padecer AN

Clinica

La clinica de AN es muy compleja y deriva
tanto de las alteraciones psicopatoldgicas
nucleares como de la desnutricidon. Res-
pecto a la psicopatologia nuclear, hay que
destacar el temor a engordar, con carac-
ter de obsesidn por la delgadez, la insatis-
faccion corporal entendida como malestar
que se hace extensivo a la propia identidad
y la distorsién de la imagen corporal o la
sensacion de verse y sentirse con un vo-
lumen corporal desmesurado. La ideacion
anoréxica-invasion del campo mental por
ideas obsesivas sobre la alimentacién y el
cuerpo- suele ser muy habitual junto con
la negacién de la enfermedad.

El rechazo al peso adecuado o al incre-
mento de éste hace que las personas
que padecen AN estén centradas en el
temor a engordar o perder el control
sobre la alimentacién, obsesién que se
intensifica con la pérdida ponderal. Con-
ductualmente, se produce una disminucién
de la ingesta, cuanti y/o cualitativa (ali-
mentos prohibidos) y que puede llevar a
la negativa a la misma. El estilo alimenta-
rio suele ser peculiar siendo los alimentos
troceados, esparcidos, escondidos o mani-
pulados de forma obsesiva. Los vomitos
provocados y el consumo de laxantes
y diuréticos pueden darse en el subti-
po purgativo. La hiperactividad fisica
suele estar presente desde el inicio del
cuadro siendo un ejercicio fisico de tipo
compulsivo con la finalidad de quemar
calorias.?®
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Como consecuencia de la pérdida ponde-
ral aparecen alteraciones secundarias a la
desnutricion, especialmente hormonales y
metabdlicas. La amenorrea secundaria
-falta de menstruacion- es un sintoma
caracteristico de la enfermedad y pue-
de aparecer hasta en el 70% de los ca-
sos. La desnutricién y malnutricidon afecta
a todos los 6rganos y sistemas, aparecien-
do multiples alteraciones médicas, siendo
las mas frecuentes las abajo indicadas:
(Tabla 1)
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Tabla 1. Alteraciones médicas derivadas de AN

Alteraciones médicas

Disminucion de T3

Endocrinolégicas: Hipogonadismo hipogonadotrofico; aumento de cortisol y GH

Alteraciones ECG

Cardiovasculares: Bradicardia; hipotensién; disminucion tamafio cardiaco

Digestivas: Gastroparesia; estrefiimiento; erosion esmalte dental

Hipertrofia glandulas salivales esofagitis/rotura esofagica

Oseas: Osteoporosis; osteopenia; retraso maduracion désea

Hematolégicas: Pancitopenia; hipoplasia de médula ésea

Renales: Uremia prerrenal, fallo renal crénico

Dermatologicas: Piel seca; lanugo; extremidades frias y ciandticas; palmas y plantas amarillas

Evaluacion y diagnostico

La evaluacion y diagndstico sera realizado
por un equipo interdisciplinar coordinado.
En la historia clinica se prestara especial
atencion al problema alimentario, a sus
consecuencias y a las complicaciones que
de él se derivan. Es muy importante la his-
toria del desarrollo psicoevolutivo, sobre
todo, en la relacién a la crianza y a los hitos
evolutivos. Se realizara una exploracion fi-
sica lo mas completa posible con la toma
de constantes vitales y la determinacion
del IMC (peso en kg/talla en m?). La ana-
litica de sangre y orina es obligatoria
atendiendo al equilibrio hidroelectroli-
tico, al perfil lipidico, a la amilasa (ele-
vada en vOmitos) y a otros parametros
que nos dan valiosa informacién. Junto
a otras exploraciones complementarias
que consideremos pertinentes, haremos el
diagndstico diferencial con otras patologias
médicas tales como diabetes mellitus, en-
fermedad celiaca, hipertiroidismo, tumores
del SNC o pancreatitis entre otras.?!

Realizaremos una exploracién psicopatolo-
gica completa atendiendo ademas de a los
sintomas nucleares alimentarios, a la pre-
sencia de ansiedad y obsesiones (no siem-

pre en relacién con la comida o la imagen
corporal) y al estado de animo, valorando
la existencia de conductas autolesivas e
ideacion autolitica. También se realizaran
pruebas psicométricas entre otras EDI 2/3,
BITE, BSQ, BDI, STAI, SCL 90R, MACI y en
padres ABOS y CBCL.

El diagndstico diferencial entre patologia
psiquiatrica lo haremos, entre otros, con
el trastorno depresivo mayor (hiporexia
como sintoma melancolico), con el trastor-
no obsesivo compulsivo (no existe deseo
de perder peso); con los trastornos dis-
morficos (imagen corporal distorsionada
sin deseo de perder peso) y con trastornos
paranoides (rechazo a comer por creer que
la comida esta envenenada), entre otros.??

Comorbilidad. Curso y
prondstico

En los pacientes con TCA la comorbilidad
psiquiatrica es muy frecuente. En algunas
series hasta el 73% de los pacientes con
ANR y el 80% con ANP presentan comor-
bilidad. La prevalencia del trastorno de
ansiedad en AN se da hasta en el 60%
en todas sus formas. La sintomatologia
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depresiva, bien secundaria a la desnutri-
cion o comoérbida al trastorno alimentario,
tienen una significativa asociacién.?®* La
mayoria de los estudios de seguimiento a
largo plazo en AN de inicio en adolescen-
tes coinciden en sefialar una Remision to-
tal (peso normalizado + menstruacion +
no psicopatologia especifica) entre el 50 y
el 60% de los casos; una remision parcial
(peso normalizado + menstruacidon) en un
20%, y otro 20% seran casos con evolu-
cién cronica.?*

La prevalencia del trastorno
de ansiedad en AN se da

hasta en el 60% en todas sus
formas

Tratamiento

El tratamiento de los TCA en adolescentes
es complejo y debe tener en cuenta los
diferentes aspectos bioldgicos, nutriciona-
les, psicopatoldgicos, psicoldgicos, familia-
res y sociales que influyen en el origen y
mantenimiento de la enfermedad. Los pa-
dres seran parte esencial como colabora-
dores activos en todos los programas de
tratamiento. Es imprescindible iniciar el
tratamiento con programas de recupe-
racion ponderal ya que la psicoterapia,
los tratamientos farmacologicos y las
medidas sociales pueden fracasar si
no se alcanza un nivel minimo de peso.
Siempre que sea posible se comenzara con
un programa de tratamiento ambulatorio
intensivo familiar segin Modelo Maudsley,
de eficacia demostrada en adolescentes.
Sin embargo, esto no siempre es posible y
en algunas ocasiones sera necesario reali-
zar una hospitalizacion urgente o progra-
mada. (Tabla 2)

Tabla 2. Criterios de ingreso urgente en
AN

Caida de la TA > 20mm

Bradicardia < 40 lat./min; taquicardia > 110
lat./min

Incapacidad para mantener la temperatura
corporal (<36,1°C)

Hipopotasemia (< 3mEq/l)

Hipofosfatemia

Alteracidn hepatica o renal severa

Rechazo alimentario de agua
Pérdida de peso > 50%

Alteracion de la conciencia con/sin convulsiones

Durante la hospitalizacion se lleva a cabo
la recuperacion ponderal a través de téc-
nicas de re-nutricion y técnicas de modifi-
cacién de conducta. Ultimamente se estan
instaurando programas de hospitalizacion
para adolescentes con trastornos del com-
portamiento alimentario a domicilio, apo-
yados por Unidades a Domicilio pediatri-
cas, con resultados prometedores al ser
un recurso mas humanizado, ecoldgico y
personalizado.

Otros programas de tratamiento como los
Hospitales de Dia son recursos potentes
dentro de un ambiente terapéutico estable
que provee de un tratamiento mas activo,
intensivo y estructurado que un modulo
ambulatorio normal para adolescentes con
TCA.

La psicoterapia individual y los médulos
psicoterapéuticos grupales (de distintas
orientaciones cognitivo-conductual, dialéc-
tica-conductual, de mentalizacién, psico-
dindmica o interpersonal) forman parte
fundamental de los tratamientos ambu-
latorios que aseguran y mantienen los
cambios biolégicos, psicologicos y fa-
miliares. El seguimiento intervencionista
tiene por objetivo evitar reactivaciones y
recaidas que forman parte del curso natu-
ral de la enfermedad durante los primeros
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anos.?® El tratamiento psicofarmacolégico,
aunque tiene limitada evidencia en la AN,
se usa no soOlo para el tratamiento de la
comorbilidad sino como parte de las inter-

venciones multimodales para reducir sinto-
mas graves como hiperactividad y obsesio-
nalidad extrema (es el caso de olanzapina
a dosis baja).2¢

2. TRASTORNO EVITACION/RESTRICCION
DE LA INGESTA DE ALIMENTOS (TERIA)

El trastorno por evitacion/restriccion de la in-
gesta de alimentos se caracteriza por un com-
portamiento alimentario andémalo consisten-
te en evitacién persistente de alimentos; y/o
inapetencia o falta de interés en alimentarse
y/0 miedo a las posibles consecuencias aver-
sivas de la conducta de comer como atragan-
tarse. Para que estos comportamientos
sean considerados un trastorno deben
producir pérdida de peso significativa,
deficiencia nutricional, y/o interferen-
cia en el funcionamiento psicosocial. Los
pacientes con TERIA inician el tratamiento a
una edad mas temprana, siendo mayor la
proporcion de menores varones que los
pacientes con AN.??

Se caracteriza por un
comportamiento alimentario
anomalo consistente en
evitacion persistente de

alimentos; y/o inapetencia
o falta de interés en
alimentarse y/o miedo a las
posibles consecuencias

Epidemiologia

Debido a su reciente incorporacion a las
clasificaciones clinicas existen aun pocos
estudios. La prevalencia estimada en un
estudio comunitario europeo en poblacion
escolar es del 3,2%.28

o

Etiopatogenia

La etiopatogenia del TERIA es desconocida,
multifactorial y compleja. Estarian implica-
dos factores bioldgicos relacionadas con
el control de la ingesta y del metabolismo
energético, que junto a un temperamen-
to ansioso e inhibido del niflo/adolescente,
podrian favorecer conductas alimentarias
evitativas, asi como vinculos inseguros
durante la crianza. Entre los factores pre-
cipitantes se encuentran episodios trau-
maticos de atragantamiento (propio o de
terceros) o que el nifio haya sufrido males-
tar, nduseas y/ o vémitos asociados a cier-
tos alimentos y que podrian desencadenar
rechazos a los mismos.??

Clinica y comorbilidad

Clinicamente, se distinguen tres subtipos
que no son mutuamente excluyentes: ni-
fos/adolescentes con poco interés por la
comida, otros con aversion a ciertos ali-
mentos por sus caracteristicas sensoriales
y aquellos que evitan alimentos por miedos
especificos; éstos implican dificultad para
mantener el aporte nutricional necesario
sin estar relacionado con alteraciones cog-
nitivas respecto al peso o la imagen cor-
poral. Respecto a la comorbilidad, las mas
frecuentes son con enfermedades médicas
(55%) -especialmente gastrointestinales-
y con trastornos psiquiatricos (57%) sien-
do los trastornos de ansiedad vy los trastor-
nos afectivos los mas frecuentes.?®
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Diagndstico diferencial

El diagnéstico diferencial se hara con otros
trastornos alimentarios, con enfermedades
médicas que afectan la alimentacion y con
otras patologias psiquiatricas (ej. trastornos
de aprendizaje, trastornos espectro autista).

Tratamiento

El tratamiento sera multidisciplinar
compuesto por médicos pediatras nu-
tricionistas, enfermeras, psicélogos,

3. BULIMIA NERVIOSA

La bulimia nerviosa (BN) se caracteriza por
la aparicidon de episodios de atracones (in-
gesta de gran cantidad de comida en un
corto espacio de tiempo, con sensacion de
pérdida de control) seguidos de conductas
compensatorias. Su debut se da en adoles-
centes y adultos jovenes, caracterizandose
clinicamente por alteraciones psicopato-
l6gicas y complicaciones médicas que le
otorgan gravedad. La edad mas frecuente

psiquiatras y logopedas. La principal
modalidad de tratamiento es la ambulato-
ria, aunque algunos pacientes con riesgo
médico pueden precisar programas espe-
cificos de tratamiento hospitalario y Hos-
pital de Dia para TERIA. Los programas
de tratamiento, adaptados al momento
evolutivo del nifio y focalizado en la fa-
milia, incluyen intervencion nutricional y
médica, psicoterapias individuales y gru-
pales, tratamientos basados en mejorar

el vinculo cuidador-nifo y psicoeduca-
cio.25:27

de comienzo suele ser en la adolescencia
tardia y sobre todo se da en mujeres.3°
En cuanto a la epidemiologia, tiene ma-
yor prevalencia que la AN, entre 0,1-
2%, siendo mas frecuente su comienzo
en la adolescencia tardia y en mujeres.
En poblacién masculina se considera infra-
diagnosticada pudiendo representar un 10-
15% de todos los casos con BN.3!

Su debut se da en
adolescentes y adultos

jovenes, caracterizandose
clinicamente

por alteraciones
psicopatolégicas y
complicaciones médicas
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Clasificacion

Los criterios clinicos para la BN segun
DSM-V son:

e |la presencia de atracones recurren-
tes, entendiendo como atracén a la in-
gesta de alimento en un corto espacio
de tiempo y en cantidad superior a la
mayoria de las personas ingeririan en
tiempo y similares circunstancias y con
la sensacién de pérdida de control so-
bre la ingesta del alimento

e Conductas compensatorias ina-
propiadas repetidas, con el objetivo
de no ganar peso. Pueden ser medi-
das compensatorias purgativas (vo-
mitos autoinducidos, uso de laxantes
o diuréticos) o no purgativas (el ayu-
no o el ejercicio intenso). Segln la
medida compensatoria que el pacien-
te generalmente realice se definira el
subtipo de BN (BN purgativa; BN no
purgativa)

® Los atracones y las conductas compen-
satorias inapropiadas tienen lugar, al
menos una vez a la semana durante
al menos 3 meses

Etiopatogenia

Ademas de los factores sefialados para la
AN, especificamente aumentan la vulne-
rabilidad para padecer BN entre otros la
pubertad precoz, el sobrepeso u obesidad,
y entre los trastornos perinatales el re-
traso en el crecimiento fetal y las dificul-
tades tempranas en la ingesta. Entre los
aspectos psicoldgicos, las pacientes con
BN tendrian mayor interiorizacion del
ideal estético delgado junto a una ma-
yor insatisfaccion con la imagen cor-
poral.32

=

Clinica

Lo que define un paciente con BN es la pre-
sencia de atracones con sensacion de pér-
dida de control, ansiedad y sentimientos de
culpa seguidos de conductas compensato-
rias sean de restriccion y/o purga. Entre un
30 y 50% de los casos de AN pueden
virar a un diagnédstico de BN en los tres
primeros aios.3? La alternancia de las in-
gestas cuantiosas con periodos de ayuno o
purgas hace que el peso esté dentro de la
normalidad, aunque pueden tender al sobre-
peso y la obesidad. Estos descontroles ali-
mentarios suponen un importante malestar
emocional y no es raro que presenten otras
conductas de riesgo relacionadas con la im-
pulsividad como autolesiones, intentos au-
toliticos y consumo de tdxicos entre otros.34

Los signos y sintomas que presentan los
pacientes con BN se relacionan con la in-
gesta masiva de alimentos (molestias-di-
latacidn gastrica), las conductas de purgas
(hipertrofia parotidea, signo de Russel) y
el uso/abuso de laxantes y diuréticos, que
pueden producir consecuencias graves, por
ejemplo hipopotasemia y arritmias cardia-
cas. La evaluacién médica es similar a la
practicada a pacientes con AN, siendo rele-
vantes las alteraciones hidroelectroliticas y
enzimas como la amilasa salival, asi como
la exploracién en profundidad del sistema
digestivo. Los instrumentos de evaluacion
son los mismos que en AN, siendo cuestio-
narios especificos para la evaluacion de BN
entre otros: bulimia Test-Revised (BULIT-R)
y Bulimia Nervosa Stages of Change Ques-
tionnaire (BNSOCQ). En cuanto al diag-
nostico diferencial, se hara con diabetes
mellitus, enfermedad de Cushing, enferme-
dades neoplasicas o patologia neuroldgica
entre otras. Entre la patologia alimentaria
destacar que el trastorno por atracon (TA)
es el cuadro que mas similitud puede tener
con la BN, aunque en este Ultimo no existen
conductas compensatorias.3*
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Comorbilidad

Los pacientes con BN presentan trastor-
nos depresivos comorbidos en mayor pro-
porcion que los pacientes con AN, siendo
la norma en poblacidon adolescente, so-
bre todo en relacién con alteraciones del
animo (50%) y/o trastornos de ansiedad
(66%). La elevada impulsividad de es-
tas pacientes hace que tengan un ries-
go elevado de adicciones, conductas
autolesivas y suicidabilidad.35

Curso y pronodstico

Los porcentajes de remision son similares
a los de pacientes con AN, mas del 50%
presentarian remision completa, una cuar-
ta parte recuperaciones parciales, y el res-
to mantienen cronicidad.3¢

Tratamiento

El tratamiento es interdisciplinar y multi-
modal incluyendo el tratamiento médico,
nutricional (es necesario normalizar los
patrones alimentarios), psicoterapéutico,
psicofarmacolégico y psicoeducativo fami-
liar. En la mayoria de los casos el trata-

miento serd ambulatorio, salvo en casos
de mayor gravedad médica o psiquiatrica
gue requieran ingreso hospitalario. La te-
rapia basada en la familia y la terapia cog-
nitiva-conductual (TCC) serian las técni-
cas mas recomendadas para adolescentes
con BN. La terapia Interpersonal (TIP) ha
mostrado una eficacia similar a la TCC a
largo plazo, pero inferior a corto plazo.3*
Recientemente, la terapia dialéctica con-
ductual estd aportando buenos resultados
principalmente sobre la disregulacién emo-
cional que presentan estos pacientes.3? En
relacion con el tratamiento farmacoldgico
el uso concomitante de ISRS (fluoxetina)
y anti- impulsivos (tipo topiramato) son
una buena estrategia junto al tratamien-
to médico, psicoterapéutico, nutricional y
familiar.38

Las pacientes con

BN tendrian mayor
interiorizacion del ideal
estético delgado junto a una
mayor insatisfaccion con la
imagen corporal

4. TRASTORNO POR ATRACON

El trastorno por atracon (TA) es un trastor-
no alimentario y de la ingesta de reciente
aparicion en los sistemas de clasificacion
diagndstica (DSM-V). Se caracteriza por
atracones alimentarios (al menos una
vez a la semana durante seis meses)
con sensacion de pérdida de control que
no se siguen de conductas compensato-
rias como en la BN. La prevalencia del TA
es muy elevada en poblacion adulta, sien-
do el trastorno de la conducta alimentaria
mas frecuente. En poblacion infanto-juve-
nil es en la adolescencia tardia donde exis-
tiria mayor prevalencia.?*

Se diferencian de aquellos
pacientes con obesidad
sin TA por tener mayor

preocupacion por el peso
y la imagen corporal,
mayor comorbilidad
psicopatoldgica y peor
calidad de vida
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Clinica

Los pacientes con este trastorno pueden
tener un peso normal, sobrepeso/obesidad
y se diferencian de aquellos pacientes con
obesidad sin TA por tener mayor preocu-
pacion por el peso y la imagen corporal,
mayor comorbilidad psicopatolégica
(sintomatologia depresiva y ansiosa)
y peor calidad de vida. En la evaluacion,
ademas de una buena historia clinica con
las exploraciones fisicas pertinentes, en
casos de obesidad estaremos atentos a las
posibles complicaciones como hipertension
arterial, diabetes, sindrome metabdlico,
etc. El diagndstico diferencial se realizara
con episodios de hiperfagia en los ado-
lescentes sanos en relacion con picos de
crecimiento pero que no tienen sensacién
de descontrol con la BN porque en ésta si
existen conductas compensatorias de res-
triccion y purgas después de los atraco-
nes.3?

=

Tratamiento

El tratamiento es multimodal e incluye dis-
minucion o cese de los atracones, estabili-
zacion psicopatoldgica y tratamiento de la
obesidad. El tratamiento nutricional sera
similar a las recomendaciones en pacien-
tes con BN. La psicoterapia cognitivo-con-
ductual es en la actualidad el tratamiento
de eleccidon para el TA de poblacién adulta
y adolescente.4® Los antidepresivos inhibi-
dores de la recaptacion de serotonina han
demostrado mejoria clinica evidente.4!
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CAPITULO

OCIO Y CONSUMOS
DE ALCOHOL Y OTRAS DROGAS,

UN BINOMIO RESISTENTE

Difa. Beatriz Martin Padura y Diia. Anna Sanmartin Orti

Tras mas de tres décadas de vida, la Fun-
dacion de Ayuda contra la Drogadiccién, la
FAD, ha decidido adecuar su denominacion
social al propdsito actualizado de la enti-
dad: mejorar el bienestar y la calidad
de vida de la juventud como protago-
nista del presente y artifice del futuro,
pasandose a denominar Fundacion FAD
Juventud.

Este cambio no significa que dejemos de
lado la prevencion de los consumos de
drogas. Los problemas relacionados con
las drogas siguen siendo un riesgo impor-
tante para la juventud y seguiremos evolu-
cionando los enfoques y trabajando en ese
campo como lo hemos hecho en nuestros
35 afios de vida. Pero si supone un esfuer-

Fundacién FAD Juventud

zo por ser mas coherentes con quiénes so-
mos y lo que hacemos. Desde hace afios, la
FAD trabaja en muchos mas ambitos que la
prevencién de los problemas relacionados
con los consumos de drogas, con un foco
amplio -siempre centrado en adolescencia
y juventud- que aborda temas como la sa-
lud y el bienestar emocional, el empleo y la
emancipacion, la educacioén y la ciudadania
digital, o el género y los valores.

La Fundacion FAD Juventud estd enfocada
en conseguir una juventud:

e Menos vulnerable frente a los riesgos
e Mas sana y equilibrada emocionalmente

e Mas visible, activa y con voz propia
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e Mas preparada para la ciudadania digi-
tal y con més oportunidades de empleo

e Mas protagonista de su aprendizaje y
con mayor capacidad critica

e Mas comprometida con la ciudadania y
la igualdad

e Mas integrada en contextos libres de
violencias

Para lograrlo, la Fundacién FAD Juventud
analiza, actua e influye en todo lo que afecta
al desarrollo de la juventud, poniendo foco
especifico en su salud y bienestar, asi como
en ese conjunto de temas y ambitos mencio-
nados (empleo, educacion, valores...) que les
influyen y marcan sus trayectorias vitales.

Por tanto, la Fundacién analiza el univer-
so de la juventud, lo monitoriza, para
detectar riesgos y oportunidades, asi
como anticipar tendencias. Esta linea de
acciéon se desarrolla fundamentalmente a
través del Centro Reina Sofia sobre Adoles-
cencia y Juventud, el centro de investiga-
cién sociolégica de FAD (www.adolescen-
ciayjuventud.org).

Actiia en Espaia y Latinoameérica a tra-
vés de proyectos educativos y programas
de formacion; de campafias de sensibi-
lizacidon; y de servicios de informacion y
orientacién. E influye directamente en
la juventud o indirectamente a través
de sus familias, su entorno escolar y su
comunidad proporcionando formacién y
herramientas para que puedan ejercer me-
jor su papel de mediadores/educadores; y
también a través de la opinidn publica y las
politicas publicas, visibilizando problemati-
cas y sensibilizando sobre temas priorita-
rios para la juventud.

Uno de esos temas centrales, prioritarios
cuando atendemos a la juventud, tiene
que ver con los espacios de ocio y con los
usos del tiempo libre, con el peso que se
otorga a lo que en esos momentos ocurre
y con las potencialidades y riesgos que
determinadas practicas pueden tener en
el desarrollo de estos adolescentes y jo-
venes, foco en el que se centra este ar-
ticulo.

1. EL OCIO, LA MARCHA Y LA PERCEPCION DE
LOS CONSUMOS DE SUSTANCIAS

El tiempo libre es el dedicado a la diver-
sion y el descanso, el no destinado di-
rectamente al ambito de lo productivo.
Y dentro del concepto de tiempo libre, el
ocio remite al espacio-tiempo que simbo-
liza lo estrictamente lidico, uno de los
espacios que mas marcan la realidad
juvenil como lugar de socializacién y
de configuracion de identidades. De
hecho, entre las principales expectativas
respecto al ocio, la gente joven menciona
el contacto con otras personas, la evasion
y el descanso, y el ocio, en general, es
uno de los espacios vitales a los que

=

esta poblacion otorga un alto grado
de importancia en sus vidas, junto con
la familia y las amistades.

El ocio es uno de los espacios
vitales a los que esta

poblacion otorga un alto
grado de importancia en sus
vidas
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En el marco de este tiempo de ocio, la
marcha nocturna representa un espacio
idéneo para el encuentro con el grupo de
iguales, la experimentacion y desinhibi-
cion, y se erige en un referente fundamen-
tal de la ruptura con lo establecido, con las
obligaciones del dia a dia, con el mundo
de los adultos y sus normas. Pero tam-
bién numerosos estudios, entre ellos al-
gunos publicados desde la FAD, muestran
como muchos riesgos que amenazan a
los y las jovenes se concentran en los
tiempos de ocio, y particularmente en
el ocio nocturno. Ocurre claramente con
los consumos de alcohol y otras drogas,
asi como con amenazas asociadas a dichos
consumos, como los accidentes, las peleas
o las practicas sexuales de riesgo.

Tabla 1. Utilidades del alcohol (media y %)

La FAD lleva afios trabajando en el analisis
de estos espacios, recogiendo los relatos
y percepciones de adolescentes y jévenes
para entender motivaciones, amenazas o
recompensas que se entienden aportan
determinados consumos y comportamien-
tos en los tiempos del ocio nocturno.* Y
desde el punto de vista de la percepcion
general de los y las jovenes, el alcohol si-
gue considerandose util y funcional para la
diversién (asi opina un 65%) y, aunque en
menor medida, para no desentonar en de-
terminados entornos (49%), para facilitar
las relaciones sociales y sexuales (44%) o
para ser feliz (37%). Ocurre algo similar
con otras sustancias, pero para una menor
cantidad de jovenes, esta menos generali-
zado. (Tabla 1)

Media ‘ % bastante/
mucha utilidad
Divertirse 6,77 65,2
No desentonar en ciertos entornos 5,72 48,7
Soportar o sobrellevar problemas personales 5,52 44,9
Tener muchos amigos 5,43 43,8
Facilitar las relaciones sexuales 5,42 43,7
Ser feliz 4,89 37,3

Base: 2.000 jévenes 15-29 afios residentes en Espafia.

(Adaptado de Ballesteros, JC. 2020).
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Esta percepcion, es importante destacarlo,
no implica necesariamente consumo, sino
una valoracién genérica que refleja bien la
construccion social alrededor de los consu-
mos de alcohol en la sociedad. De hecho,
si atendemos a las declaraciones sobre el
riesgo percibido del consumo de sustan-
cias, alcohol incluido, éstas han ido en au-
mento desde 2014. Una tendencia que no
esta refiida con otros procesos paralelos,
como el acercamiento cada vez mayor de
la representacion social del cannabis a las
sustancias legales, o con los ultimos datos
detectados en nuestros estudios que apun-
tan a un incremento en la compensacién
a la hora de asumir ciertos riesgos en los
CcoNsumos.

Los datos de la Encuesta sobre uso de Dro-
gas en Ensefianzas Secundarias en Espa-
a2 sefialan que un 88,7% de alumnos
considera que el consumo habitual de
cannabis puede afectar notablemente a
la salud y, aun asi, es la sustancia ile-
gal con mayor prevalencia de consumo
entre los estudiantes de 14 a 18 aiios
y, desde el afio 2010, persiste la conside-
racion del consumo de tabaco como una
sustancia mas peligrosa que el cannabis.

Desde el punto de vista de
la percepcion general de

los y las jovenes, el alcohol
sigue considerandose util y
funcional para la diversion

El reciente Informe Mundial sobre las
Drogas 2021 publicado por NNUU2 se-
fala que el porcentaje de adolescentes
que percibe el cannabis como perjudicial
disminuyd un 40% en Estados Unidos y
25% en Europa. Actualmente, estamos
realizando un estudio sobre percepcion
social del cannabis financiado por el Plan
Nacional sobre Drogas (PNSD)2? y repli-
cando el que realizamos desde la FAD en
2015, que nos permitira seguir indagan-
do en las representaciones sociales de la
poblacién joven respecto a esta sustan-
cia, fundamental si queremos conocer las
posturas, analizar la tendencia e incidir
en la prevenciéon de los consumos.

Por su parte, el ultimo corte del Baréme-
tro Juvenil 2021 sobre salud y bienestar,
muestra una variacion de la tendencia
sobre la percepcién de riesgos que es re-
levante apuntar: aunque la mayoria de
riesgos siguen siendo minoritarios,
entre 2019, la edicion anterior del es-
tudio, y 2021, se ha producido un in-
cremento significativo en el nivel de
acuerdo con la sensacion de que com-
pensaria asumirlos.*> Destacan embo-
rracharse (26,3%, con un incremento de
mas de 11 puntos), practicar deportes
de riesgo (24,1%, 4,1 puntos mas que
hace dos afios) o fumar porros (16,5%,
casi cuatro puntos por encima respecto
a 2019). Por género, entre las mujeres
es mayor el acuerdo con que compensa-
ria emborracharse (27,6%), mientras que
entre los hombres destacan comparativa-
mente el resto de riesgos, siendo especial-
mente relevante entre los chicos el prac-
ticar deportes de riesgo (27,5%), fumar
porros (18%) o conducir a mucha veloci-
dad (14,4%).4 (Figura 1)
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Figura 1. Riesgos que compensaria asumir por género y edad (2019-2021) (%)

DATOS POR OLEADA GENERO EDAD
Emborracharse sin 14,6 27,6 _ gig
perder el conocimiento 26,3 [N 249 237
23,3
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e I 165 . s0 17,7
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e e e . ee 118
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) 9,0
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6,9 6,9 9,2
Meterse en peleas ! ! - 7.3
8,3 9,6 8,5
Conducir vehiculos después de 5,6 6,2 - 7,3
. 6,5
consumir drogas o alcohol 7,7 9,2 9,1
: , : 6,6 6,1 6,7
Consumir cocaina o pastillas ! / . 5,4
P B ss 7.7 81
Global 2019 Mujeres 15-19 afios
I Global 2021 B Hombres 20-24afios
25-29 aiios

(Adaptado de Rodriguez E, et al. 2019)

Resultados agrupados para ACUERDO ALTO (7-10). Escala original 0-10 (nada-totalmente de acuerdo).
Base: 1.501 jovenes 15-29 afios residentes en Espafia.

Obviamente, estos resultados tienen mu-
cho que ver con la pandemia, el confina-
miento, las restricciones, y sus multiples
impactos en la vida diaria, un escenario
andémalo y muy diverso a lo que ha podido
acontecer en afos anteriores; pero habra

2. LOS CONSUMOS

Si atendemos a la prevalencia de los con-
sumos que recoge en su serie historica el
PNSD, el alcohol es la sustancia psicoac-
tiva legal mas consumida entre estu-
diantes de 14 a 18 aios, a mucha distan-
cia del resto. Concretamente, en 2021 el
73,9% de jovenes reconoce haber consu-
mido bebidas alcohdlicas alguna vez en su
vida; el 70,5% lo ha hecho en el Gltimo afio
y el 53,6% en el Ultimo mes. Datos que
muestran un descenso respecto a 2019,
igual que lo hacen los referidos a consu-
mos intensivos de alcohol.”

que estar atentos a las posibles cicatrices
que la crisis sociosanitaria pueda tener en
las actitudes, en las actuaciones concre-
tas frente a los consumos y el ocio, en el
bienestar y la salud.®

En relacion al tabaco, también los datos
muestran una bajada frente a 2019: el
38,2% de alumnos de estas edades afir-
ma haber fumado tabaco alguna vez en la
vida, el 30,7% en el Gltimo afo, el 23,9%
en los Ultimos 30 dias y el 9,0% diaria-
mente en el Ultimo mes. Y si atendemos
a los hipnosedantes sin receta, el 10,3%
reconoce haberlos consumido alguna vez
en la vida, el 7,2% en el ultimo afio y el
3,6% en el Ultimo mes, y en este caso
son las cifras mas altas de toda la serie
historica.
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En las tres sustancias, la edad media de
inicio esta en torno a los 14 afos, hay
una mayor prevalencia de consumo en-

tre las chicas y a medida que aumenta
la edad sube la prevalencia de consumo
de las mismas.? (Figura 2)

Figura 2. Prevalencia de consumo de drogas. Ultimos 12 meses (2019-2021) (%)
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(Adaptado de ESTUDES. 2021)
*con o sin receta **sin receta ***polvo y/o base ****para colocarse

Base: Estudiantes 14-18 anos.

Es importante destacar una tendencia as-
cendente en la prevalencia de consumos de
hipnosedantes (con y sin receta), llegando
en 2021 a registrar los valores mas altos
desde que se recoge esta informacién.

Entre las drogas ilegales, encontramos
el cannabis en primer lugar: un 28,6%
de jovenes declara haber consumi-
do cannabis alguna vez en su vida, el
22,2% en el ultimo afio y el 14,9%
en los ultimos 30 dias. Unos datos que
rompen la tendencia ascendente que
marcaba la serie desde 2016. Habra que

comprobar en series posteriores si es un
hecho coyuntural, fruto de la anomalia
pandémica y de las restricciones al ocio,
donde se producen muchos de estos con-
sumos, o si es un cambio de tendencia
efectivo. Entre los consumidores de esta
sustancia, el PNSD si destaca un incre-
mento superior a dos puntos porcentua-
les entre el alumnado que presenta un
consumo problematico (segun la esca-
la CAST), mas presente en los varones
(21,0% frente a 14,8% en mujeres), lle-
gando hasta un 24,2% en el grupo de es-
tudiantes de 18 afos.? (Figura 3)
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Figura 3. Prevalencia de consumo de drogas por género. Ultimos 12 meses (2021) (%)
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(Adaptado de ESTUDES. 2021)

*con o sin receta **sin receta ***polvo y/o base ****para colocarse

Base: Estudiantes 14-18 afios.

Las diferencias entre los consumos de chi-
cos y chicas son relevantes y significativas:
ellos consumen mas sustancias ilegales,
ellas tienen prevalencias mas altas en
las legales. Pero la lectura va mas allad de
unos patrones de consumo diferenciales.
Es necesario atender a unas diferencias
que afectan a muy diversos planos (me-
tabdlico, social, cultural) y que tienen su
reflejo en posturas desiguales frente a los
consumos, percepciones frente a los sig-
nificados de la embriaguez, la valoracion
de los problemas en los espacios publicos,
los ritos asociados a la noche, o la percep-
cion de mayores riesgos en los consumos
de drogas por parte de las chicas, salvo en
el caso de los hipnosedantes, y un largo
etc. La literatura, de hecho, sefiala algunas
tendencias que respaldan los datos: como
las mujeres estan redefiniendo sus identi-
dades de género en relacidon a los varones
a través del consumo de alcohol,® superan-
do ya el consumo que hacen ellos en las
edades mas jovenes; o cdmo la prevalen-
cia mas elevada la encontramos en muje-
res entre los 15 y 24 afos, prevalencia que
va disminuyendo a medida que aumenta la

edad, frente a una progresion que va en el
sentido opuesto en el caso de los hombres,
entre otros motivos porque el consumo fe-
menino esta peor visto y estd mucho mas
sometido a valoracion y penalizacién de lo
que lo esta el masculino.*

Sabemos que estos datos recientes estan
marcados por los efectos de la pandemia,
y que durante este periodo se han reduci-
do los consumos de sustancias psicoacti-
vas en general. Sin embargo, ha aumen-
tado considerablemente el tiempo que
pasamos delante de las pantallas. El uso
de Internet y redes sociales se incrementdé
durante el confinamiento y, aunque la va-
loracién general resulta positiva por parte
de la poblacion joven (un 48% afirma que
gracias a las TIC les ha resultado mas facil
aguantar el encierro),® y el uso de Internet
ha permitido mantener relaciones perso-
nales, continuar los estudios o un consumo
muy plural de ocio, hay que estar aten-
tos a posibles riesgos. Por eso queremos
referirnos brevemente a las adicciones
comportamentales: el uso compulsivo
de Internet afecta a un 23,5% de es-
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tudiantes, un aumento respecto a los
datos de 2019 (20%) que se refleja en
todas las edades estudiadas y en ambos
sexos.

Frente a este incremento, los datos que
aporta el PNSD sobre los juegos de apues-
tas con dinero se mantienen practicamente
estables, incluso muestran un cierto des-
censo: en 2021 el 9,4% de los estudiantes
refiere haber jugado online en el Ultimo afio
(10,3% en 2019), mientras que el 17,2%
ha jugado de manera presencial (22,7% en
2019). El porcentaje de estudiantes con un
posible juego problematico ha descendido
al 3,4% (4,7% en 2019).2

3. SALUD Y CONSUMOS

La relacion entre los consumos de sus-
tancias y el bienestar y la Salud Mental es
compleja y de influencia mutua: el consu-
mo de drogas incrementa el riesgo de
presentar problemas de Salud Mental,
pero a su vez, los problemas de Salud
Mental aumentan la probabilidad de
consumir drogas. Lo que es innegable es
gue todos los consumos de drogas pueden
desencadenar un trastorno mental o agra-
var uno ya preexistente.

En este sentido nos parece importante
referirnos a algunas de las conclusiones
gue podemos extraer del Ultimo Baréme-
tro juvenil sobre salud y bienestar, no sélo
para entender codmo leen su salud los y las
jovenes, qué problemas refieren y cémo
valoran su situacién actual, sino también
para poder ver cambios y tendencias. El
incremento de la frecuencia con la que los
y las jovenes declaran afrontar problemati-
cas psicosociales y el claro empeoramiento
que se observa al comparar las respuestas
entre 2019 y 2021, tanto en la autoper-
cepcion de la salud en general como en los

El uso de Internet y redes
sociales se incremento
durante el confinamiento y,
aunque la valoracion general

resulta positiva por parte
de la poblacion joven, hay
que estar atentos a posibles
riesgos

problemas ligados a la Salud Mental, se
puede atribuir en buena medida a la pan-
demia y a las situaciones de incertidumbre
derivadas de la misma. Y, como ya hemos
apuntado, hemos de estar especialmente
atentos para poder captar los efectos deri-
vados de esos malestares declarados, tan-
to en los posibles consumos de sustancias,
como en otro tipo de comportamientos que
ayuden a afrontar situaciones de estrés,
miedo, frustracién y malestar en general.

En términos generales, la autopercepcion
de la salud entre la juventud es sustan-
cialmente peor en 2021 en comparacion
con afos anteriores: en 2017 un 86,7%
afirmaba tener buena o muy buena salud,
porcentaje que pasa al 77,5% en 2019 y
al 54,6% en 2021. Las mujeres perciben
gue tienen un peor estado de salud que los
hombres, con una diferencia de hasta 10
puntos porcentuales.4

Entre los problemas psicosociales ex-

perimentados con mayor frecuencia,
los y las jovenes se refieren a la tris-
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teza (56,6%), la falta de interés por
hacer cosas (51,5%) o los problemas
de concentracion (50%). Muy cerca de
estas menciones, otra serie de problema-
ticas frecuentes son el cansancio y la apa-
tia (47,9%), el miedo y la incertidumbre
ante el futuro (45,1%), los problemas para
conciliar el suefio (44%) o la sensacién y
desasosiego (42%), con mayor prevalen-
cia en todos los temas mencionados por
parte de las chicas. El Gltimo item referido
es La necesidad de calmarse con alcohol o
pastillas, que lo declara hacer con alta fre-
cuencia algo mas de un 16% de la mues-
tra. (Figura 4)

Figura 4. Problemas psicosociales experimentados por género (2021) (%)

Sensacion de estar triste, decaido/a, desesperanzado/a

GLOBAL

56,6

GENERO

Poco interés por hacer cosas

51,5

Problemas para concentrarse

50,0

Cansancio, falta de energia, apatia

47,9

Miedo, aparentemente excesivo, ante el futuro o los riesgos del
presente

Problemas para dormir

Inquietud o desasosiego

Falta de apetito o comidas excesivas

Ideas o pensamientos reiterados, incontrolables

Irritacion, explosividad, agresividad

Sensacion de ansiedad o ataques de ansiedad

Somnolencia continua

Dificultad para controlar los impulsos

Alegria o euforia aparentemente excesivas

Necesidad de calmarse con alcohol o pastillas

15,7
16,4

(Adaptado de Sanmartin. 2022)

Mujeres
Hombres

Resultados agrupados para FRECUENCIA ALTA (7-10). Escala original 0-10 (nunca-casi siempre).

Base: 1.501 jovenes 15-29 afios residentes en Espafia.
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Y al preguntar especificamente por pro-
blemas de Salud Mental, el porcentaje de
poblacidon joven que declara haberlos pa-
decido con mucha frecuencia ha pasado del
6,2% en 2017 al 15,9% en 2021, desta-
cando una vez mas las mujeres, que estan
cerca de doblar el porcentaje de los hom-

bres. Del total de problemas de salud men-
tal declarados, un 36,1% afirma contar con
un diagndstico, principalmente depresion o
trastornos por ansiedad. Se observa, asi
mismo, un aumento en la ideacién suicida
con alta frecuencia, que ha pasado de un
5,8% en 2019 a un 8,9% en 2021.4

4. ¢QUE PODEMOS HACER PARA PREVENIR LOS

CONSUMOS?

La prevencion de los consumos de sustan-
cias ha sido objeto de la Fundacion FAD Ju-
ventud desde sus origenes y probablemen-
te la prevencion del consumo de alcohol
es uno de los caballos de batalla mas
dificiles de lograr por la normalizacion
del mismo. Por eso es necesario seguir
haciendo esfuerzos y generando alianzas
gque combatan dicha normalizacién, que
protejan especialmente a los y las meno-
res que, como hemos visto, se inician en
los consumos en torno a los 14 afios y los
asumen como algo divertido y funcional en
los espacios y momentos de ocio.

La prevencion del consumo
de alcohol es uno de los
caballos de batalla mas

dificiles de lograr por la
normalizacion del mismo

En este sentido, la FAD se ha unido a dife-
rentes entidades de la sociedad civil para po-
ner en marcha una movilizacion preventiva
frente al consumo de alcohol por parte de
menores, la Movilizacién Alcohol y Menores.
Esta alianza, que arrancé en 2017, quiere

=

visibilizar y sensibilizar a la sociedad sobre
la problematica del consumo de alcohol en
menores para alcanzar acuerdos y acercar
posturas sobre cdmo intervenir de forma
adecuada en la prevencién. Para ello, se
redactdé un Manifiesto para generar adhe-
siones y hacer publicas algunas reflexiones
clave, como la importancia de no minimi-
zar o negar los problemas individuales
y colectivos derivados de los consumos,
especialmente cuando nos referimos a
adolescentes, cuerpos en desarrollo, que
tienden a infravalorar riesgos y que pueden
consolidar unos habitos que afecten a su
vida en el futuro; a la necesaria implicacion
del conjunto de la ciudadania, o a su com-
prensiéon como fendmeno social y cultural,
cuyo caracter transversal hace imprescindi-
ble acompafar las normas y sanciones con
politicas educativas y preventivas, armoni-
zadas, consensuadas y capaces de recoger
la diversidad de situaciones y realidades de
la poblacién adolescente.

Una movilizacién muy en consonancia con
la Ponencia Alcohol y Menores que aler-
ta de que, tal y como recogen multitud de
estudios y datos empiricos, una baja per-
cepcion de riesgo, junto a una tolerancia
creciente y una mayor disponibilidad, traen
consigo mayores prevalencias de consu-
mo. De ahi que, en su mandato, el PNSD
plantee elaborar un anteproyecto de ley
para la proteccion de los menores frente a
los consumos de alcohol.

VOLVER AL INDICE



La FAD ademas, continuara en su empefio
de analizar, actuar e influir en la opinion
publica a través de sus diversas activi-
dades, aportando datos empiricos que
ayuden a comprender la percepcion ju-
venil sobre los consumos de sustancias,
sus actitudes y declaraciones de bienestar
y malestar, sobre el ocio y las relaciones
interpersonales; formando a personal téc-

nico y profesionales en la prevencion y de-
teccién de problemas de drogas; acompa-
flando a familias y a los propios jovenes a
través de sus servicios de atencion telefo-
nica directa; realizando campafas de sen-
sibilizacion y haciendo incidencia politica
para que sea una cuestion relevante en el
debate publico y en la busqueda conjunta
de soluciones.®?®
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CAPITULO

DEPENDENCIA DIGITAL

La dependencia, el uso abusivo e incluso
patoldgico de las herramientas y entornos
digitales, es un fendbmeno muy reciente y
propio de las sociedades del primer cuarto
de este siglo XXI. Resulta dificil encontrar
en nuestra historia otros fendmenos con
tanta repercusion en la vida cotidiana de
personas de todas las edades, de todos los
entornos, ambitos y nacionalidades. Afec-
ta tanto a nifos muy pequeiios como a
los adultos de avanzada edad, y cuenta
con un creciente abanico de instrumentos
para extenderse: desde los smartphones,
tablets, ordenadores y videoconsolas, has-
ta las aplicaciones y entornos digitales mas

D. Guillermo Canovas Gaillemin
Director de Educalike

variados y en constante evolucién. Esta-
mos hablando de redes sociales, sistemas
de mensajeria instantanea, videojuegos en
red, correos electrénicos, Apps de video-
conferencia, etc. Y parte de su omnipre-
sencia se debe a su capacidad para hacer-
se casi indispensable en el entorno laboral,
en el estudiantil, en el ocio e incluso en las
relaciones personales. Mas de un 40%
de las parejas de adultos que se for-
man en la actualidad se ha conocido
a través de Internet, en un porcentaje
muy superior a las que se conocen a través
de familiares, amistades o en el entorno
laboral.t
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Afecta tanto a nifios muy
pequenos como a los adultos

de avanzada edad

El ocio de nifios y adolescentes es en mu-
chos casos basicamente digital. Son horas
diarias dedicadas a ver series en las plata-
formas de streaming, consumir o generar
contenidos en TikTok o Instagram, empal-
mar una partida tras otra en videojuegos
multijugador, seguir a youtubers, strea-
mers, instagramers, tiktokers e influencers
de todo tipo, para los que tenemos que ir
inventando nombres y adjetivos que se
convierten ya en habituales. En la actua-
lidad, un estudiante menor de edad puede
pasar algo mas de 1.000 horas al afio asis-
tiendo al colegio o instituto. En Espafia, en
concreto unas 1.050 horas de media en la
ensefianza obligatoria. Y hace ya algunos
anos que los adolescentes superaron las
tres horas de media diarias conectados a
Internet, lo que supone 1.095 horas al afio.
Es decir, mas tiempo en Internet que en
el colegio. Si asumimos que la asistencia
a un centro escolar tiene repercusion en
la educacion, formacion y socializacion del
individuo, hemos de asumir que Internet
también esta jugando ese papel. Y no solo
como una posible extension de los mensa-
jes trasmitidos por el entorno escolar o por
las propias familias, sino como un entorno
independiente, con un objetivo que no ne-
cesariamente responde a intereses peda-
gogicos, ni mucho menos.

El conocimiento que estamos acumulando
sobre como funciona nuestra mente puede
tener muchas y muy distintas aplicaciones.
La llamada tecnologia persuasiva entron-
ca con la psicologia del refuerzo intermi-

=

tente. Las grandes empresas tecnol6-
gicas desarrollan técnicas dirigidas a
secuestrar nuestra atencién, y hacen
muy dificil para nifios y adolescentes
-también para los adultos- regular el
uso de estas herramientas. El fundador
de Netflix, Reed Hastings, en una mesa or-
ganizada por el Wall Street Journal, hacia
la siguiente afirmacion: En Netflix compe-
timos por el tiempo de los clientes, asi que
nuestra competencia incluye Snapchat,
Youtube, dormir, etc.? Las técnicas utiliza-
das por las grandes tecnoldgicas pugnan
por ocupar nuestro tiempo, incluso el de
suefio, y ya lo han conseguido en muchos
casos. Pero cuando hablamos de nifios y
adolescentes, especialmente, debemos
poner sobre la mesa muchas otras cuestio-
nes que van mas alla del exceso de tiempo
empleado.

Las grandes empresas
tecnologicas desarrollan
técnicas dirigidas a
secuestrar nuestra atencion,

y hacen muy dificil para nifios
y adolescentes regular el uso
de estas herramientas

El pasado afio -2021-, una investigacion
del Wall Street Journal se hacia eco de
los documentos internos manejados por
Facebook, sobre el impacto de las redes
sociales en los mas jovenes.3Tal y como
recogen dichos documentos, el uso de
Instagram Empeora los problemas men-
tales sobre la propia imagen en una de
cada tres adolescentes. Otra de las con-
clusiones sefiala que entre las adolescen-
tes con pensamientos suicidas, el 13%
de las usuarias britanicas y el 6% de las
estadounidenses apuntaron a que el ori-
gen de su deseo suicida era Instagram.
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Conviene recordar que cerca de 22 mi-
llones de adolescentes acceden a Insta-
gram diariamente solo en Estados Uni-
dos, y que el 40% de sus usuarios tiene
menos de 23 afos de edad. Numerosos
estudios establecen relaciones entre
problemas que van desde la dismor-
fia corporal, hasta el desarrollo de
trastornos de ansiedad, pasando por
trastornos alimentarios asociados al
uso de herramientas digitales como
las redes sociales.

Otra buena parte de la atencion y las in-
vestigaciones se dirigen hacia las conse-
cuencias del uso abusivo de los video-
juegos en red. De hecho, en la ultima
versién aprobada del DSM-5 de la Aso-
ciacién Estadounidense de Psiquiatria
(Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, Fifth Edition) se ha in-
cluido ya claramente el Internet gaming
disorder, o adiccidon a los videojuegos en
Internet. En la actualidad, este trastorno
esta reconocido por la Organizaciéon Mun-
dial de la Salud -OMS- e incluido también
en la Clasificacion Internacional de Enfer-
medades (CIE-11). Asi lo recoge también
en Espafia la Estrategia Nacional sobre
Adicciones 2017-2024.

En cuanto al uso del smartphone o telé-
fono movil, son también muchos los pro-
fesionales y estudios que hablan sobre
la necesidad de considerar un trastorno
adictivo a dicho aparato, como se han
definido ya algunas otras situaciones asocia-
das al mismo: desde la nomofobia (no mo-
bile-phone phobia), que se refiere al miedo
irracional derivado de no disponer del teléfo-
no movil, hasta el sindrome que conocemos
como FOMO (fear of missing out), conside-
rado una forma de ansiedad social causada
por el miedo a perderse lo que otros estan
viviendo en los entornos digitales, pensando
que podrian estar teniendo experiencias gra-
tificantes sin nosotros. La mayor parte de las
reticencias a considerarlo un verdadero tras-
torno adictivo, provienen de consideraciones
bastante ldgicas. Asi, se tiende a considerar
que aquellos que desarrollan ese uso abusi-
vo no lo hacen por el aparato en si, sino por
los contenidos que aloja o a los que facilita
el acceso, como podrian ser, por ejemplo, los
videojuegos. Otros contenidos estan relacio-
nados también con patologias ya definidas,
como la ludopatia en el mundo de las apues-
tas, o la adiccion a la pornografia, que termi-
na por alterar el funcionamiento del cerebro
y su estructura, generando mas activacion
en algunas zonas, como en la amigdala, e
incluso modificando el tamafo de algunas
regiones cerebrales.
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Lo cierto es que podemos encontrar distin-
tas definiciones sobre lo que es realmente
la adiccion, aunque la mayoria muy simila-
res. Una de las mas aceptadas y concretas
es sin lugar a dudas la enunciada por Po-
merleau y Pomerleau: Conducta caracteri-
zada por el uso repetido de una sustancia
y/0 la implicacion compulsiva en una con-
ducta que directa o indirectamente modi-
fica el medio interno (cambios neuroqui-
micos y de actividad neuronal) de manera
que produce reforzamiento inmediato,
pero cuyos efectos negativos a largo plazo
son dafiinos y provocan deterioro signifi-
cativo en el desenvolvimiento social.*

Lo cierto es que en muchos nifios y ado-
lescentes, el uso abusivo del teléfono mo-
vil tiene efectos negativos a medio y largo
plazo, que resultan claramente dafiinos y
provocan un deterioro mas que significati-
vo de su desenvolvimiento social. Y por su-
puesto también se producen modificacio-
nes directas o indirectas del medio interno.
Una reciente investigacion realizada por
la Universidad de Heidelberg (Alemania),
pone de manifiesto que jovenes consi-
derados adictos a los teléfonos moviles
presentan cantidades mas bajas de ma-
teria gris en ciertas partes del cerebro,
incluyendo la insula y la corteza tem-
poral. Las personas que realizan un uso
disfuncional de sus teléfonos inteligentes
también mostraron una actividad reducida
en la corteza cingulada anterior, region di-
rectamente implicada en muchos compor-
tamientos y procesos cognitivos.

Aquellos que desarrollan ese
uso abusivo no lo hacen por

el aparato en si, sino por los
contenidos que aloja o a los
que facilita el acceso

Pero al margen de lo que puedan concluir
unos estudios u otros, no puedo evitar sus-
traerme a esta cuestidn. Casi todos los dias
trabajo con grupos de nifios y adolescen-
tes de 8 a 18 afios de edad, de colegios e
institutos de toda Espafia. Son ya 25 afios
trabajando en este campo, educando, for-
mando, investigando y desarrollando mate-
riales. Y he de decir que no es cierto que
estos aparatos sean utilizados solo por los
contenidos a los que facilitan el acceso. El
propio aparato puede generar depen-
dencia, tolerancia, sindrome de absti-
nencia y el resto de criterios de valoracion
de los que hablaremos mas adelante. Y esto
no es solo una apreciaciéon personal, sino
lo que me cuentan muchos chicos y chicas
adolescentes en las sesiones de formacion
que realizo en sus aulas: no se sienten ca-
paces de dejar el moévil, mientras saltan de
contenido en contenido. Afirman que estan
un buen rato mirando videos en Youtube o
en TikTok, y cuando se cansan echan una
partida con alguno de sus videojuegos que
se han descargado. Al poco tiempo, estan
comentando una historia en Instagram, lo
que los lleva a visualizar después cientos
de historias mas. Poco después acceden a
una web con informacion sobre la liga de
su deporte favorito o visitan webs de ropa,
haciendo simulaciones de compras online y
llenando los carritos para volverlos a vaciar
después. La cuestidon es que si en un mo-
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mento dado decidiéramos suprimir alguna
de las aplicaciones o contenidos que utili-
zan, daria exactamente igual. Continuarian
con el resto de Apps y comenzarian a ver
videos en Twitch. Lo de menos en algunos
casos es el contenido o accién a realizar.
En muchos casos es la propia herramienta
la que les cautiva. Y podriamos pensar que
esto es solo una forma de entretenerse y
de pasar el rato, pero: ¢y si no les sobra
el tiempo? iy si mafana tienen que entre-
gar un trabajo, o preparar un examen, y
siguen sin ser capaces de dejar el teléfono
movil? ¢y si llevan varias horas enlazando
videos y ya son las 3 de la madrugada? En-
tonces ya no podriamos hablar de superar
el aburrimiento, sino de algo que interfiere
claramente en tu vida, en tus relaciones,
en tus resultados académicos, en su salud...
Algunos no son adictos a un contenido en
concreto, ni lo hacen por pasar el rato, es
que no son capaces de controlarlo, e inclu-
so en ocasiones demandan de forma clara
ayuda para poder hacerlo. Personalmente,
creo que otras muchas conductas adictivas
terminaran en el DSM, aunque hoy aun no
lo estén.

El propio aparato puede
generar dependencia,
tolerancia, sindrome de
abstinencia

Sea como fuere, a las consultas llegan
cada dia mas padres y madres con nifios y
adolescentes aquejados de diferentes pro-
blemas relacionados con el uso abusivo,
desadaptativo o patoldgico de este tipo de
herramientas y contenidos digitales. Habla-
mos sobre todo de trastornos de ansiedad,
depresion, fobia social, desajustes en el sue-

e

fo... Y no quiero meterme en la cantidad de
niflas y adolescentes que terminan poniendo
en practica propuestas que se realizan en las
webs y perfiles que promueven la anorexia
y la bulimia, o las autoagresiones, como si
se tratase de estilos de vida o formas de al-
canzar la perfeccion, o de afrontar situacio-
nes de angustia vital. Hay que reconocer, no
obstante, que en ocasiones resultara dificil
determinar si el uso de la herramienta ha
provocado la situacion, o solo es una mani-
festacion de un problema previo existente.
Por ejemplo, tal y como ponen de manifiesto
diversos estudios, el uso desadaptativo
del teléfono movil suele estar asociado
a un menor nivel de autoestima. El pro-
blema de estas asociaciones es determinar
qué surgid primero. Saber si los adolescen-
tes con bajo nivel de autoestima tienden a
utilizar mas el teléfono movil para intentar
relacionarse mejor y obtener reconocimien-
to, o si el uso patologico del mévil termina
dando lugar a bajos niveles de autoestima.

Es légico pensar que aquellos que presen-
tan mas problemas para relacionarse, o
gue no se encuentran a gusto con su ima-
gen o con el papel que tienen en su grupo
de iguales, busquen en Internet entornos
en los que relacionarse mejor, con nue-
vas personas, lejos de prejuicios, o sim-
plemente opten por trabajarse una nueva
identidad con la que presentarse ante otros
que no los conocen. Algo mas frecuente de
lo que muchos pudiéramos pensar. Pero,
tal y como se recogia en la documentacion
interna de Facebook, a la que aludia la in-
vestigacion del Wall Street Journal, el he-
cho de estar constantemente visualizando
la vida perfecta que los demas muestran
en Internet, la cantidad de sitios a los que
van y lo chulas que son las fiestas, queda-
das o actividades en las que participan, es
algo que genera en muchos adolescentes
la idea de que su vida es demasiado vulgar,
comun, o directamente aburrida y carente
de interés. Es decir, puede tener una re-
percusién directa en su autoestima.

VOLVER AL INDICE



El uso desadaptativo de las herramientas
y entornos digitales es algo especialmen-
te dificil de afrontar. Al contrario de lo que
sucede con las adicciones a sustancias, en
las que se dispone de la opcién de la abs-
tinencia, en el uso de la tecnologia esto es
mucho mas complicado de lograr. No se
trata en su mayor parte de herramientas
que sean perjudiciales en si mismas, sino
que resultan serlo en funcién de cémo vy
para qué se utilicen, pero sobre todo de
quién las utilice. Es decir, hay que afir-
mar con rotundidad que es posible el
uso saludable de la tecnologia. Se tra-
ta de herramientas sin las que la mayoria
ya no podriamos ni llevar a cabo nuestro
trabajo. ¢Se imaginan volver a enviar car-
tas en lugar de correos electréonicos? ¢éO
llamar a teléfonos comunicando, o en los
gue no hay nadie, en lugar de mandar un
mensaje? Prescindir de las videoconferen-
cias, de los procesadores de texto, de las
hojas de calculo y de docenas de herra-
mientas mas ¢Imaginan cdmo hubieran
sido los confinamientos sin tecnologia... las
clases... los trabajos? Es posible el mun-
do sin tecnologia, pero la mayoria no
nos lo podriamos permitir ni aunque
quisiéramos. Y el uso saludable no es
posible solo entre adultos responsables o
concienciados, sino también entre los pro-
pios menores de edad. No olvidemos que,
en funcion de los estudios que queramos
consultar, podremos concluir que los por-
centajes de adolescentes que estan desa-

e

rrollando problemas propios de personas
con un trastorno adictivo esta entre el
15% y el 25% en funcién de los paises.
En algunos casos son porcentajes altos y
siempre inasumibles, pero muy inferiores
al 50% de las muestras. Son mayoria, por
tanto, los nifios y adolescentes que no se
corresponden con el perfil y practicas de
un adicto. Y esto es asi en unas ocasio-
nes por la intervencién de padres y madres
concienciados que realizan una supervision
y acompafiamiento de sus hijos, les edu-
can en el uso saludable e impiden el desa-
rrollo de posibles conductas disfuncionales
en unas edades que requieren de mucho
acompafiamiento. Pero, no es menos cierto
que en muchos casos no existe esta for-
macion previa de los mas pequefios, y que
hacen un uso racional de las opciones que
tienen a su alcance por iniciativa propia. Es
necesario que no olvidemos esto: un ni-
fno/a puede tener un problema con un
videojuego, mientras que otro de su
misma edad, entorno y hasta colegio
no presenta ningun problema. Es mas,
quien tenga mas de un hijo sabe perfecta-
mente a lo que nos estamos refiriendo. Un
hijo, educado por los mismos padres, en la
misma casa, asistiendo al mismo colegio
y recibiendo clases de los mismos profe-
sores, suele ser manifiestamente distinto
a su hermano. No somos solo el resultado
del ambiente o entorno al que somos so-
metidos. Es muy importante, pero no olvi-
demos que cada persona tiene sus propias
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caracteristicas y que no nacemos como li-
bros en blanco. Asi pues, el problema no
se encuentra solo en la posible accion de
la herramienta, sino que también va a de-
pender del nifio o adolescente. Ante los
mismos estimulos y circunstancias pueden
reaccionar de distinta manera.

Es posible el mundo sin
tecnologia, pero la mayoria

no nos lo podriamos permitir
ni aunque quisiéramos

Pero al margen de esta cuestion, hay facto-
res externos al individuo que dificultan es-
pecialmente el trabajo clinico sobre el uso
desadaptativo de este tipo de herramientas.
La implantacidon que tiene ya la tecnologia
en nuestros entornos laborales, estudianti-
les y de relaciones sociales es absoluta. La
tecnologia se ha hecho imprescindible. Son
muchos los colegios en los que la tablet se
utiliza diariamente a partir de 5° de Prima-
ria, o como tarde en Secundaria. Pero tanto
si se utiliza en clase como si no, el alum-
nado utiliza ordenadores o tablets en casa
para acceder a la informacion y los recur-
sos que ofrece internet. Conviene recordar
también que el 99% de la informacion
que genera la humanidad cada dia se
encuentra solo en formato digital, y
accesible principalmente a través de
Internet. No se encuentra en papel. Para
hacer trabajos, buscar informacion, ilustrar
sus presentaciones, etc, los alumnos ya no
utilizan la enciclopedia universal del salon
de casa. Esa opcién ya no existe. De hecho,
hoy consideramos que el acceso a la tecno-
logia es un derecho. Asi pues, nuestro tra-
bajo no consiste en suprimir la relacion del
nifio o adolescente con la tecnologia, sino
lograr un uso saludable y adaptativo, que le
permita beneficiarse de sus multiples apli-
caciones evitando o reduciendo al maximo

los riesgos. El trabajo es mas complicado
que suprimir el consumo o acceso a una
droga determinada. Los menores de hoy
en dia van a manejar tecnologia a lo largo
de toda su vida. Es nuestra responsabilidad
dotarlos de la formacién y herramientas ne-
cesarias para hacer ese uso saludable.

El 99% de la informacion
que genera la humanidad
cada dia se encuentra solo en

formato digital, y accesible
principalmente a través de
Internet

Por otro lado, la tecnologia también es
una herramienta fundamental en las
relaciones. Las familias y los grupos de
amigos de todas las edades tienen sus pro-
pios grupos de mensajeria instantanea con
los que se comunican a diario. No es facil
estar fuera de estos grupos y mantenerse
al margen de las comunicaciones que es-
tablecen las personas de nuestro alrede-
dor y con las que nos relacionamos. Pero
también son herramientas de ocio: nifios
y adolescentes ya no escuchan musica en
una cadena ni adquieren CDs... Escuchan
la musica que les acompana en platafor-
mas de streaming. No salen de casa con
camaras de fotos y de video para inmor-
talizar momentos de su vida.. no usan
un despertador... muchos no llevan reloj o
ni tan siquiera ven la television. Todo se
hace con el teléfono moévil y los padres
quieren que los lleven para poder co-
municarse con ellos.®

Aunque el trabajo posterior es complicado,
es posible llevarlo a cabo una vez identi-
ficado el uso desadaptativo del teléfono
movil u otra herramienta. Lo que debe
preocuparnos en un primer momento es
ser capaces de identificar correctamente
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el problema. Encontramos tantos casos de
uso patoldgico no identificado, como usos
abusivos puntuales que son clasificados
como trastornos. Tendemos a considerar
que el tiempo es la clave que nos permite
identificar el problema, y no es asi. Una
pregunta que surge constantemente en
las sesiones de formacion a las familias es
éCuanto tiempo podemos considerar nor-
mal?. Y el uso desadaptativo no se puede
determinar utilizando un Unico criterio de
valoracion, y mucho menos el tiempo que
un nifio o adolescente le dedica a algo. Es
un factor significativo a tener en cuenta,
por supuesto, pero solo uno de ellos. Para
identificar un problema de este tipo es
aconsejable tener en cuenta los siguientes
diez factores. Y personalmente considero
que el primero de los diez es sin duda el
mas significativo.

Presencia de conflictos

Consideramos que una herramienta, apli-
cacioén o contenido se esta convirtiendo
en un problema, cuando entra en con-
flicto con el resto de esferas de la vida
del nino o adolescente. Y estos conflictos
se observan en casi todas las esferas:

e La familia. Lo habitual es que las rela-
ciones en casa se resientan. El menor
de edad se vuelve irascible, poco res-
petuoso y tiende a romper la comuni-
cacion. Prefiere estar solo o encerrado
en su habitacién, pero siempre con la
herramienta en sus manos.

e Las amistades. Va suprimiendo las ac-
tividades en las que participaba con sus
amigos/as. Deja de quedar para salir a
dar una vuelta o jugar un partido de
algo como hacia antes, etc. Se centra-
ra solo en aquellas amistades con las
que comparta la aficion por dicha he-
rramienta, y tenderd a mantener solo
relaciones online.

=

e La salud y la higiene. Se producen
conflictos con aspectos de su vida que
repercuten directamente en su salud.
Se reducen cada vez mas las horas de
suefio, si no hay supervision. Pueden
estar con la herramienta hasta muy
tarde. Son capaces también de su-
primir comidas. Dejan de merendar o
meriendan delante de la herramienta,
dicen que no les apetece cenar o que
se cenan un sandwich delante del orde-
nador o de la tablet. Del mismo modo
tienden a descuidar su higiene, y van
posponiendo actividades como la du-
cha, lavarse los dientes y demas.

e EIl ocio. Tienden a suprimir cualquier
otra forma de ocio que no sea la he-
rramienta, que se convertira en la pro-
tagonista absoluta de su tiempo libre.

® Los estudios. Es inevitable que antes
o después los resultados académicos
se vean afectados, aunque en algunos
casos esto tarda en observarse. Pue-
den ir superando las tareas dia a dia,
pero si finalmente se produce un uso
patoldgico no podran dedicar mucho
tiempo a estudiar. Comienzan por no
hacer los deberes, posponen al maxi-
mo la preparacién de los examenes
hasta que llega un momento en que se
convierten en incompatibles.

e Otras obligaciones. El resto de obliga-
ciones que puedan tener a lo largo de la
semana también se veran condicionadas
o suprimidas, desde algunas actividades
extraescolares hasta tareas de casa que
les tengamos asignadas en la familia.

Desarrollo de la
tolerancia

Decimos que algo genera tolerancia cuan-
do, a medida que nos acostumbramos a
consumirlo o utilizarlo, notamos cada vez
menos sus efectos inmediatos. Esto nos
obligard a subir la dosis si queremos ex-
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perimentar las mismas sensaciones que
al principio. Cuando se trata de una he-
rramienta o contenido digital, las primeras
veces puede resultar muy satisfactorio,
pero con la repeticion el impacto se reduce
progresivamente. Necesitardan siempre un
poco mas. Al final nunca es bastante.

Sindrome de abstinencia

De las distintas sefiales a las que debemos
prestar atencion, esta es una de las mas
significativas y propia de cualquier tipo
de desorden adictivo. La persona sufre al
verse privada de aquello que ha generado
el problema. Aquellos que desarrollan un
trastorno adictivo como consecuencia del
consumo digital, con frecuencia no sabran
canalizar su frustracion. Esta situacion
suele dar lugar a la aparicion de los carac-
teristicos enfados que, en funciéon de las
circunstancias y de la edad, pueden tor-
narse en reacciones de ira. Se manifiestan
a través de golpes contra objetos, porta-
zos, insultos e incluso agresiones.

Pérdida de autocontrol

Cuando se produce un desorden de adic-
cion el usuario pierde el control sobre la
herramienta. Se plantea controlar su uso,

0 circunscribirlo a determinados momen-
tos, pero no lo consigue. Es muy habitual
que en un principio intente utilizarla solo
durante cortos periodos de tiempo, pero
luego es incapaz de dejarla. Algunas de las
frases mas habituales que les podemos es-
cuchar son: Venga, solo media hora y lo
dejo, estoy hasta las 6 y luego estudio...

La saliencia

Cuando hablamos de saliencia nos referi-
mos a la capacidad que tiene un estimulo
para atraer nuestra atencidén y convertirse
en protagonista de nuestros pensamientos
o inquietudes. Dicho estimulo termina con-
dicionando muchas de nuestras acciones
en gran medida. Es importante valorar por
tanto el nivel de protagonismo que la he-
rramienta, aplicacion o contenido, tiene en
la vida del nifio o del adolescente.

Uso compulsivo

El usuario acude a la herramienta siempre
gue tiene la menor ocasién, incluso aunque
sea consciente de que habra de interrum-
pir su uso a los pocos minutos. Si quedan
quince minutos para comer, o media hora
para salir de casa, aprovechara esos minu-
tos para volver a utilizarlo.
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Anticipacion

Pasara una buena parte del dia pensando
en la herramienta y anticipandose a su uso.
Dedicara mucho tiempo a fantasear sobre
la misma, planificar lo que hara, etc, de
tal forma que serd el protagonista de sus
pensamientos. Este criterio es importante,
pero tal vez sea el mas dificil de evaluar, ya
gue en la mayoria de las ocasiones no po-
dremos determinar en qué esta pensando
si no lo manifiesta de alguna manera.

Recaidas

La presencia de recaidas es otra de las
principales sefales que podemos obser-
var. Llega un momento en que el usuario
se da cuenta de que la herramienta esta
interfiriendo en su vida cotidiana y deci-
de dejarla. Los nifios y adolescentes sue-
len plantearse un corte radical, es decir,
la abstinencia total. Pero en los casos de
trastornos adictivos solo lo consiguen du-

rante unos pocos dias. Al término de ese
breve tiempo recaen en el consumo. Pue-
den alternar pequenos periodos de absti-
nencia con los de uso, produciéndose con
frecuencia los picos tipicos de aumento
posteriores a una recaida.

Alivio emocional

Otro de los factores que debemos observar
es si el menor tiende a utilizar la herra-
mienta cada vez que se siente mal, que
surge un problema o que se encuentra ner-
vioso o alterado. Puede llegar a utilizarlo
como forma de evadirse de la realidad y
convertirlo en una fuente de alivio emo-
cional. Si esto sucede, terminara generan-
dose una fuerte dependencia y lo buscara
para normalizarse o sentirse bien. Ademas
de hacerse dependiente de una herramien-
ta, descubrird que con el paso del tiempo
el alivio se va haciendo menos efectivo y
duradero.
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Influencia sobre el humor

Durante el desarrollo de un trastorno adic-
tivo hacia herramientas o entornos digi-
tales observamos que aumenta de forma
notable su influencia sobre el humor del
nino o adolescente. Habitualmente el esta-
do de animo mejora ante la perspectiva de
utilizar la herramienta, y empeora ante la
privacién o la demora en su uso.

Es muy importante comenzar determi-
nando si el nifo o adolescente esta de-
sarrollando realmente un problema de
dependencia, uso desadaptativo o in-
cluso patoldgico en relacion al mundo
digital. Pero no podremos hacerlo correc-
tamente si nos centramos solo en un cri-
terio de valoracion. Habremos de prestar
atencion al conjunto, y observar ademas si
dichos aspectos son una constante. Es muy
importante formarnos y formarlos para dar
respuesta a este tipo de situaciones.

Aquellos que desarrollan un trastorno adictivo como consecuencia

del consumo digital, con frecuencia no sabran canalizar su
frustracion

VOLVER AL INDICE



BIBLIOGRAFIA

Rosenfeld MJ, Thomas RJ, Hausen S. Disintermediating your friends: How online dating in the United States
displaces other ways of meeting. Published in the Proceedings of the National Academy of Sciences. 2019;
116 (36).

Reed Hastings (30 de octubre de 2016). "Where Netflix Sees Potential—and Risks”
Wall Street Journal (2021). “Los archivos de Facebook”.

Pomerleau OF, Pomerleau CS. A biobehavioral view of substance abuse and addiction. Journal of Drud Issues.
1987; 17:111-31.

Horvath J, Mundinger C, Schmitgen M, Wolf N, Sambarato F, Hirjak D, Kubera K, Koenig J, Wolf R. Structural
and functional correlates of smartphone addiction. Addictive Behaviors. 2020; 105: 106334.

VOLVER AL INDICE



CAPITULO

INVESTIGACION CLINICA

CON MENORES

1. INTRODUCCION

La investigacion clinica en pacientes pedia-
tricos tiene sus propias caracteristicas que
la diferencian de la realizada en adultos. En
este capitulo se revisaran la situacion actual

Dra. Miriam Blanco Rodriguez
Médico especialista en pediatria
Vocal del CEIm de la Fundacién Jiménez Diaz

y las perspectivas futuras de los principales
aspectos relacionados con la investigacion
en nifios, asi como las dificultades propias
de la investigacion en menores.

2. CONTEXTO HISTORICO

Los nifios han participado en estudios de
investigacién desde hace siglos. No es po-
sible comprender la situacién actual de la
investigacién pediatrica sin conocer la evo-
lucién histérica de la misma.

A finales del siglo XVIII, Edward Jenner
inoculo viruela bovina a un nifio de 8 anos
y siguidé su estudio con otros menores, in-
cluido su propio hijo de 11 meses, dan-
do lugar a lo que posteriormente seria la
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vacuna de la viruela.® En el siglo XIX, Louis
Pasteur administré la primera vacuna anti-
rrabica a un nifio de 9 anos que habia sido
atacado por un perro con rabia, consideran-
do que el riesgo de probar dicha vacuna se-
ria probablemente menor que la propia en-
fermedad que le habia contagiado el perro.?3

Durante el siglo XX se realizaron diversos
estudios con farmacos en nifios, sobre todo
aquellos de grupos institucionalizados, que
fueron objeto de experimentacién sin con-
trol. Asi, por ejemplo, el doctor Saul Krug-
man entre 1950 y 1960, desarrolld su in-
vestigacion sobre las hepatitis viricas en
una institucion de nifios discapacitados (en
la Escuela Estatal Willowbrook de Nueva
York) a los que inoculaba el virus para es-
tudiar su evolucidn. Ofrecia mejores condi-
ciones higiénicas y nutricionales a los hijos
de cuyos padres aceptasen participar, lo
que fue muy criticado. Defendia su forma
de actuar argumentando que, la mayoria
de estos nifios, iban a adquirir la infeccidon
por si solos al contagiarse de otros com-
pafneros dentro de la institucidon y con su
inoculacién controlada, podian vigilar me-
jor la evolucién de dicha infeccién y tratar
sus complicaciones.4

En 1937 se administré un jarabe de sul-
fanilamida a lactantes y nifios pequefos,
formulado con dietilénglicol, provocando
numerosas muertes a causa de esta sustan-
cia. A raiz de este hecho, en Estados Unidos
se reforzo la autoridad de la FDA (Food and

Drug Administration) y se promulgo la ley
Food, Drug and Cosmetic Act en 1938, que
exigia la correcta identificacion de todos los
componentes.®

Todos estos hechos, junto con otros suce-
didos en pacientes adultos, dieron lugar a
la tan necesaria regulacidon de experimen-
tacion con seres humanos.

La proteccion a la que se comenzd a so-
meter a los nifios llevd a su completa ex-
clusion de los estudios clinicos. A partir de
ese momento se empezaron a extrapolar
los resultados obtenidos en adultos, dejan-
do de nuevo desprotegidos a los menores
al considerarlos erréneamente, adultos pe-
quefos.®

La proteccion a la que se
comenzo a someter a los
nifos llevoé a su completa

exclusion de los estudios
clinicos

Lograr el equilibrio entre el beneficio de
realizar investigaciones que involucren
a nifos y ofrecer la adecuada protec-
cion a los mismos, es el gran desafio al
que se enfrenta la investigacion en me-
nores en la actualidad.

3. PECULIARIDADES DE LA INVESTIGACION
CLINICA EN PEDIATRIA

El nifo ha sido considerado en investi-
gacion como un adulto pequefio durante
anos. Esta idea ha sido consecuencia de
tratar de extrapolar los resultados de los
estudios realizados en adultos, a la edad
pediatrica.

220

Los menores son un grupo muy heterogé-
neo de individuos que incluye, desde gran-
des prematuros, hasta adolescentes, pa-
sando por lactantes y preescolares. Cada
grupo de edad tiene enormes diferencias
con los demds en cuanto a maduracion y
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desarrollo y esto influye en la tolerancia y
toxicidad de los farmacos, farmacocinética
y farmacodinamia de los mimos.56

Los menores son un grupo
muy heterogéneo de
individuos que incluye, desde
grandes prematuros, hasta
adolescentes, pasando por
lactantes y preescolares

Determinados farmacos seran toxicos a al-
gunas edades o ineficaces si se adminis-
tran a otras, en funcion de la inmadurez de
los diferentes sistemas enzimaticos impli-
cados en su acciéon o metabolismo.

A esto debemos afadir otro aspecto funda-
mental. Hay enfermedades que sélo se
dan en la edad infantil y para las que
no es posible ensayar tratamientos en
adultos, ya que no se presentan a esa
edad. En otros casos la gravedad o las
complicaciones de dichas patologias varian
con la edad. La mayoria de las considera-
das enfermedades raras, por afectar a un
escaso numero de pacientes, se desarro-
Ilan en la infancia y, en muchos casos, no
llegan a la edad adulta.>*

4. NECESIDAD DE LA INVESTIGACION CLINICA

EN NINOS

El hecho de proteger a los nifios de la
experimentacion ha llevado a utilizar
muchos farmacos sin haberlos probado
en ellos, considerandose fuera de indica-
cién (off label). Este hecho, que es excep-
cional en adultos, hace que los pediatras

con frecuencia prescriban tratamientos
en situacion de incertidumbre y de cierta
desproteccion frente a la ley, aumentado
el riesgo de cometer errores y producir
reacciones adversas inesperadas con las
consecuencias que ello puede acarrear.”-®
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Segun diferentes estudios, en la primera
década del siglo XXI, la proporcién de far-
macos utilizados fuera de indicacion llega-
ba al 90% en las Unidades de Cuidados In-
tensivos Neonatales, al 70% en Intensivos
Pediatricos, al 50% en Digestivo infantil, al
40% en Cardiologia pediatrica y al 40% en
Psiquiatria infantil.>? La realidad es que los
nuevos farmacos para el tratamiento, por
ejemplo, de la enfermedad inflamatoria in-
testinal, tardan una media de 6 a 12 afios
en aprobarse en nifios desde que lo son en
adultos y muchas veces suponen la Unica
y mejor opcion terapéutica, de la que no
deberia privarse a los pacientes menores.®

Datos de la Unidon Europea previos a la apa-
ricion del SARS COV-2, muestran que sélo
el 30% de los medicamentos comer-
cializados en Europa incluian autoriza-
cién pediatrica y menos del 50% de los
farmacos autorizados en nifios, habian
sido estudiados en menores. Asi pues, si
se considera indicador de buena practica la
ficha técnica de los medicamentos, el uso
de aquellos no aprobados en nifios podria

tener consecuencias y repercusiones lega-
les por mala practica. Si por este motivo no
se emplean dichos tratamientos, se estara
privando a los nifos de una interven-
cion que podria ser beneficiosa.!®

El hecho de proteger a los
nifios de la experimentacion

ha llevado a utilizar muchos
farmacos sin haberlos
probado en ellos

Segun la Convencion de las Naciones Uni-
das sobre los Derechos del Nifio de 1989,
los menores tienen derecho a disfrutar del
mas alto nivel de asistencia sanitaria, por
lo que no podemos negarles la investiga-
cién necesaria para logarlo.?

5. ASPECTOS ETICOS Y LEGALES

Los principios éticos que deben regir cual-
quier investigacion con seres humanos se
basan en una serie de codigos éticos, que
fueron surgiendo tras las investigaciones
abusivas realizadas a lo largo del siglo XX.
Entre ellos se encuentran el Cédigo de Nu-
remberg, que surgié en 1947 a raiz de juz-
gar a los responsables de los experimentos
médicos en los campos de concentracion
nazi, y que establecid que no se pueda
hacer experimentacion en personas sin su
consentimiento previo, sin haber realizado
investigacion preclinica (en animales y en
el laboratorio) y sin haber tomado las me-
didas adecuadas para evitar sufrimiento a
los participantes y siempre que el grado de
riesgo asumible no sea mayor que el de

la importancia humanitaria del problema.
La Declaracion de Helsinki, aprobada por
la Asamblea Médica Mundial en 1964, que
se ha ido actualizando segun ha cambia-
do la forma de investigar y ya no sélo se
aplica a los médicos, sino a cualquier pro-
fesional que investigue con datos de sa-
lud, muestras bioldgicas o personas y hace
referencia a la investigacién en poblacio-
nes vulnerables, como los menores, que
deben ser protegidos, pero no excluidos
de la misma. Establece también la obliga-
toriedad de publicar los resultados de los
estudios y de informar a los participantes
y proporcionarles la que haya sido mejor
opcion terapéutica en caso de que hayan
recibido placebo y que los protocolos de-
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ben ser aprobados por un comité de ética.
El Informe Belmont y la Declaraciéon Uni-
versal de Bioética y Derechos Humanos de
la UNESCO, son otros de los documentos
fundamentales sobre los que se han senta-
do las bases de los principios éticos y que
rigen la investigacion actual con seres hu-
manos. Con ellos se han ido regulando y
actualizando los requisitos que debe cum-
plir una investigacién biomédica y a par-
tir de ellos se establecieron los grandes
principios de la Bioética, que son los
siguientes:5’

Principio de no maleficencia, que impli-
ca el hecho de no producir dafio de ningun
tipo durante la investigacién. Se debe va-
lorar la relacion riesgo-beneficio vy, si
el riesgo es el minimo, es decir, similar al
que puede tener un nifio en su vida diaria,
se trata de una investigacidén aceptable. En
caso contrario, hay que considerar si existe
la posibilidad de obtener beneficios para el
propio nifio que superen a los riesgos o de
obtener conocimientos importantes para
la poblacion. En cualquier caso, no se de-
berian realizar estudios con aumento del
riesgo, sin la perspectiva de obtener bene-
ficio directo.

Principio de justicia, referido al repar-
to equitativo de las cargas que conlleva la
investigacion y los beneficios que se pue-
den obtener de ella. La investigacion debe
realizarse en los grupos a los que se
van a aplicar los resultados y no en
grupos mas vulnerables o desfavore-
cidos, que no podran acceder a las inter-
venciones evaluadas, como seria realizar
estudios en poblaciones de paises en vias
de desarrollo, que no podran acceder al
tratamiento en caso de demostrarse segu-
ro y eficaz.

Principio de autonomia, que implica el
respeto a las decisiones de la persona
referentes a su salud. La obtencion del
consentimiento informado por parte de los
participantes exige que se les haya propor-

cionado una informacion veraz, adecuada,
suficiente, comprensible y adaptada a cada
persona. En el caso de los menores, la ob-
tencién del consentimiento es una de las
grandes diferencias con la investigacion en
adultos, ya que el propio nifio no es el que
toma la decisién, sino que lo hacen en su
lugar sus padres o tutores. Se incluye
en estos casos el concepto de asentimien-
to, que se refiere a un acto de aceptacion
realizado por una persona parcialmente in-
capaz, por ser menor de edad, y en el que
se debe adaptar la informacion ofrecida a
la capacidad de entendimiento del menor.
Se deben obtener, por tanto, el asenti-
miento del menor mayor de 12 afios y el
consentimiento por parte de sus padres o
tutores.

Principio de beneficencia, por el que se
debe procurar obtener el mayor bene-
ficio posible con el minimo riesgo para los
participantes.&7?

En la investigacion con nifios es impres-
cindible conciliar la necesidad de in-
vestigar con la de asegurar su bien-
estar garantizando su proteccion
individual, ya que se trata de una pobla-
cién incapacitada para consentir, con limi-
tada capacidad de comprension y decision
y dependiente de los adultos para la toma
de decisiones.t°

Los principios éticos que

deben regir cualquier
investigacion con seres
humanos se basan en una
serie de codigos éticos
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6. PAPEL DE LOS COMITES DE ETICA DE

INVESTIGACION

Con el fin de garantizar el cumplimiento
de los Principios de Bioética y respetar la
legislacion vigente en investigacion con
seres humanos, se crearon los Comités de
Etica.

Son érganos independientes del equipo in-
vestigador, constituidos por un grupo de
personas cuya finalidad principal es ve-
lar por los derechos de los sujetos que
participan en los estudios. Sus miembros
son profesionales sanitarios y no sani-
tarios, de diferentes disciplinas y cuen-
tan con personas legas que aportan la
vision de los pacientes o asociaciones
de pacientes.'%13

Deben evaluar de forma imparcial los pro-
yectos de investigacién en los que partici-
pen seres humanos, datos procedentes de
humanos o muestras bioldgicas, y compro-
bar que cumplen todos los requisitos me-
todoldgicos que garanticen el respeto a los
principios de la Bioética y a los Derechos
Humanos y se ajusten a la legalidad.®

Son los encargados de emitir un dictamen
sobre la documentacién correspondiente a
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un proyecto de investigacion y valorar el
balance beneficio/riesgo para los sujetos
participantes en dicho estudio.® La valo-
racion de los riesgos previsibles en una in-
vestigacion y los beneficios esperables son
muy subjetivos, por lo que los estudios
presentados en un Comité de Etica son
evaluados por varios de sus miembros y
puestos en comun con el resto de los pro-
fesionales que los componen.5

En definitiva y de forma practica, los Comi-
tés de Etica evallan la utilidad (para la so-
ciedad o el propio individuo), metodologia,
beneficios y riesgos (y la existencia de una
péliza de seguros para cubrir los posibles
dafos), idoneidad del equipo investigador,
informaciéon y consentimiento, privacidad
y confidencialidad junto con la proteccion
de los datos recogidos de los participantes
y aspectos econdmicos, tales como remu-
neracién para los investigadores o posibles
compensaciones a los participantes, en un
estudio de investigacion.

En aquellos que evallen estudios con nifios
deberan participar expertos que conozcan
las necesidades especiales médicas, evolu-
tivas y psicoldgicas de los nifios, por lo que
es recomendable que al menos uno de sus
miembros, sea un pediatra.”?

La finalidad principal de los
Comités de Etica es velar por

los derechos de los sujetos
que participan en los estudios
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7. DIFICULTADES PRACTICAS DE LA
INVESTIGACION CON MENORES

A todas las consideraciones descritas, se
deben afadir algunas dificultades bien co-
nocidas por los profesionales que trabaja-
mos con nifios y que tratardn de minimi-
zarse a través de diferentes estrategias.

En los estudios que requieran extrac-
ciéon de muestras de sangre se plantean
mayores problemas que en los adultos.
Los nifios suelen tener miedo a los pincha-
zos y la técnica de extraccion resulta mas
dificultosa en ellos, sobre todo en los de
menor edad, en los que obtener el volu-
men necesario de la muestra es a veces
imposible. Los estudios de farmacocinética
y dinamica, por ejemplo, difieren enorme-
mente segun la edad del nifio y requieren
a veces unos voliumenes de muestra de
sangre, cuya extraccidon es inviable en re-
cién nacidos. Habitualmente se intenta
trabajar con el minimo volumen y apro-
vechando una extraccion de sangre por
otro motivo para recoger la necesaria

para el estudio sin precisar someter al
nifo a un nuevo pinchazo.

Cuando se trate de estudios con medica-
mentos, se plantea la dificultad para que
los acepten y los tomen, incluyendo los
placebos, lo que supone una importante
barrera para completar el tratamiento de
forma adecuada. Para minimizar este obs-
taculo, se trata de utilizar preparados de
agradable sabor que permitan una mejor
aceptacidon siempre que sea posible.

Es frecuente que los padres tengan mie-
do a incluir a sus hijos en cualquier tipo
de estudio de investigacién, incluso en
aquellos de minimo riesgo. Para facilitar
que acepten participar, es fundamental
una adecuada explicacion de los posi-
bles beneficios y riesgos potenciales y
la implicacion de asociaciones de pa-
cientes puede ayudar enormemente
en estos casos.
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El pago como compensaciéon que se da en
algunos estudios con adultos es controver-
tido cuando se trata de nifios. En muchos
estudios con adultos estd prevista cierta
compensacion econémica por las molestias
que ocasione participar en un estudio, pero
es dificil a veces el gestionar esta com-
pensacion a unos padres por las molestias
ocasionadas a su hijo. Con frecuencia se
contempla simplemente el reembolso de
los gastos ocasionados por los traslados al
centro médico que se hayan realizado de
forma extraordinaria como consecuencia
de participar en el estudio.

La autorizacion por parte de los padres a
incluir a sus hijos en un estudio con mues-
tras bioldgicas deberia acompafiarse de la
autorizacion del propio nifilo cuando cum-
pla la mayoria de edad, lo que complica el
desarrollo de este tipo de proyectos. De la
misma forma, la informacion obtenida de
las muestras deberia referirse sélo a las
implicaciones actuales, permitiendo que
el propio menor decida sobre las implica-
ciones futuras cuando tenga la edad para
poder hacerlo. La informacion obtenida de
estudios genéticos, por ejemplo, que no
tenga implicacion en la salud durante la
edad pediatrica, no se revelara hasta que
el menor pueda decidir por si mismo si de-
sea conocerla.

En los ultimos anos, va cobrando cada vez
mas importancia la participacién de los
propios pacientes pediatricos en el disefio
y desarrollo de ensayos clinicos. Involu-
crar a nifos, padres y asociaciones de
pacientes es clave para facilitar la reali-
zacion de los ensayos. En este aspecto se
han desarrollado varias estrategias como
disefiar recursos formativos para padres,
pacientes y asociaciones, facilitar el enten-
dimiento con dibujos, materiales graficos u
otros recursos visuales que permitan com-
prender mejor los riesgos y beneficios del
estudio. Se ha potenciado la difusion de los
estudios mediante el uso de redes sociales,
facilitando la captacion de mayor nimero
de participantes, todo ello involucrando a
nifnos, padres y asociaciones de pacientes.
Se ha comenzado a incluir a los nifios o
jovenes en la redaccidon y desarrollo de las
hojas de informacion para otros menores
y sus padres y se han incluido pacientes
y asociaciones en el desarrollo de nuevos
proyectos de investigacién.4

Involucrar a nifios, padres
y asociaciones de pacientes

es clave para facilitar la
realizacion de los ensayos

8. SITUACION ACTUAL Y PERSPECTIVAS

FUTURAS

A pesar de las peculiaridades de la in-
vestigacion en Pediatria, en los ultimos
aflos se ha avanzado mucho. La publica-
cién en Europa en 2007 del Reglamento
(CE) 1901/2006 del Parlamento Europeo y
del Consejo, sobre medicamentos de uso
pediatrico, supuso un aumento en el nu-
mero de los ensayos clinicos pediatricos.

A partir de este Reglamento, se obliga
a que todos los desarrollos de nuevos
medicamentos dirigidos a adultos lle-
ven también a cabo un Plan de Investi-
gacion Pediatrica. Unido a esto, cada vez
hay mas estudios de investigacion y de-
sarrollo de medicamentos para patologias
que solo padecen los nifios.
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Se obliga a que todos los
desarrollos de nuevos
medicamentos dirigidos

a adultos lleven también
a cabo un Plan de
Investigacion Pediatrica

En Espafia, en el periodo de tiempo de
2016 a 2020, se han realizado mas de 500
ensayos clinicos con poblacion pediatrica,
siendo las principales areas la Oncologia,
las vacunas, enfermedades infecciosas,
Hematologia, Dermatologia y Neumologia,
en orden decreciente de frecuencia.*

El trabajo en red ha favorecido el desarrollo
de estudios multicéntricos y ha permitido
superar obstaculos logisticos, metodoldgi-
cos y éticos caracteristicos de los estudios
pediatricos. Ha ayudado a contrarrestar la
baja prevalencia de muchas enfermedades
y la dispersién de los pacientes, asi como
el intercambio de recursos y conocimientos
entre investigadores.t°

La Plataforma de Investigacion de la Aso-
ciacion Espafiola de Pediatria (INVEST-AEP)
tiene como objetivo principal fomentar la
investigacion en Pediatria desarrollada
fundamentalmente por pediatras. Eng-
loba una serie cada vez mayor de redes de
investigacion en diversos temas como son
ensayos clinicos pediatricos (RECLIP), tu-
berculosis, infeccidon por citomegalovirus,
gestantes y recién nacidos y trata de fa-
cilitar la formacién, el reconocimiento y la
provision de recursos a los pediatras para
conseguir una investigacién competitiva y
de calidad.o15

Desde 2017 existe la Red Espafiola de
Ensayos Clinicos Pediatricos (RECLIP),
coordinada desde el Hospital Clinico Uni-

=

versitario de Santiago y que ha permi-
tido incorporar a Espafa en la red Co-
nect-4-Children que facilita la colaboracion
publica-privada para la realizacion de en-
sayos clinicos pediatricos en Europa.

La investigacién pediatrica espafiola tam-
bién se ha incorporado a las European Re-
ference Networks (ERN), que conectan y
difunden informacion y experiencia en en-
fermedades raras entre los diferentes pai-
ses participantes. Entre ellas se encuentra
Transplant Child, liderada por el Hospital
Universitario La Paz y aborda el trasplante
pediatrico de érgano sélido y hematopoyé-
tico.

A pesar estos grandes avances, el volumen
de proyectos y la captacién de recursos
por la Pediatria espafiola en convocatorias
nacionales e internacionales, no se corres-
ponde con lo que cabria esperar para el
tamafio de la poblacion menor de edad en
nuestro pais.°

La concienciacién de la Sociedad, las Auto-
ridades y los investigadores de la necesi-
dad de realizar investigacion con menores
permitird seguir avanzando y mejorara, sin
ninguna duda, el conocimiento, la atencion
médica y el tratamiento de las enfermeda-
des en nifos.
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CAPITULO

EL MENOR INGRESADO
EN UN CENTRO HOSPITALARIO

Cuando un nifio y su familia reciben la
noticia de que padece una grave enfer-
medad, se produce un desgarro y una
tristeza profunda, una desubicacién y un
rechazo a entrar en un mundo nuevo y
desconocido al que nunca imaginaban
pertenecer.

Esta primera noticia conlleva por parte de
los médicos y del personal sanitario, una
gran dosis de comprensién y de empatia
para ayudarles a asimilarlo. Es fundamen-
tal informar de forma clara los pasos a se-
guir, darles confianza y seguridad y guiar-
los por el nuevo camino a emprender. Este
primer paso marca mucho el proceso de
aceptacion.

Dia. Cristina Cuadrado Michel
Directora General Fundaciéon Pequefio Deseo

Es fundamental informar
de forma clara los pasos a
seguir, darles confianza y
seguridad y guiarlos por el
nuevo camino a emprender

Una vez asimilada (si es que se puede asi-
milar) la enfermedad y los tratamientos a
seguir, toca otra parte muy complicada:
afrontar que hay que dejar el hogar
para empezar a ocupar una cama en
el hospital. No solo para el nifio enfermo,
también para el adulto que le va a acom-
pafiar durante su lucha y para el resto de
la familia.
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Hoy en dia, en la mayor parte de los hos-
pitales pediatricos, se crean grandes
familias que acogen y dan cobijo a los
nuevos miembros. La familia de todos los
ninos y padres que viven la misma situa-
cién y comparten las mismas emociones,
miedos y angustias.

La mejora en el diagndstico y tratamien-
tos, asi como el aumento en las tasas de
supervivencia de estos pacientes en las Ul-
timas décadas han favorecido un creciente
interés en la mejora de la calidad de vida
del nifio y adolescente desde un punto de
vista psicoldgico, social y espiritual. Son
numerosos los estudios que confirman la
imposibilidad de afrontar la enfermedad
desde un abordaje exclusivamente médi-
co. Las largas estancias de los pacientes
hospitalizados y la cronicidad de muchas
enfermedades infantiles requieren inver-
tir esfuerzos para mejorar su bienestar y
proporcionar un entorno favorable para la
recuperacion.

Esto, a lo largo de los afios, ha ido transfor-
mando los hospitales, lo que se ha denomi-
nado Humanizacién en la salud, buscando
una mejor atencién del paciente, creando
espacios mas acogedores y calidos, con
mayor colorido y mas comodidades; for-
mando al personal sanitario para aumentar
su empatia; creando uniformes mas ale-
gres para no generar miedo en los nifos;
montando aulas escolares para continuar
con sus estudios; creando espacios exclu-
sivamente para adolescentes, adecuando
los espacios de visita y espera de la familia
y mejorando las salas del propio personal
sanitario para una mejor atencion. Todas
estas mejoras han ayudado a reducir el
estrés de los pacientes y han servido
como aceleradores de la recuperacion.

También ha supuesto el incremento de la
colaboraciéon por parte de organizaciones
externas al hospital para dar apoyo y me-
jorar el estado animico y la calidad de vida
de los enfermos: payasos que alegran el dia

=

a dia de los nifios, acompanamiento de vo-
luntarios, talleres de manualidades, apoyo
psicoldgico, terapia con perros etc..Y una
importante: conseguir que los nifios no
pierdan la capacidad de soiar. Esta es
la labor que desarrolla la Fundacion Peque-
fno Deseo desde hace 20 aflos en mas de
35 hospitales en Espafia. Apoyar animica-
mente a nifios con enfermedades croénicas
o graves a través del cumplimiento de su
mayor deseo. Actualmente, nuestro traba-
jo se considera como una parte del trata-
miento, como una inyeccién de combusti-
ble recomendada por los médicos durante
el proceso de la enfermedad.

Con el cumplimiento de su mayor ilusién,
buscamos proporcionar a los nifios y nifias
un estimulo positivo que les aleje momen-
tdneamente de la idea de enfermedad y de
las dificultades derivadas de ella (la dureza
de los tratamientos, la angustia por estar
lejos de casa, el bajo estado animico de
los nifios y familiares, etc.), les motive a
seguir esforzandose en el proceso de cu-
racion, o bien les proporcione un refuerzo
por su cooperacion con el tratamiento. Los
deseos les permiten evadirse de la ru-
tina diaria y pensar algo distinto a su
enfermedad.

Con el cumplimiento de su
mayor ilusion, buscamos
proporcionar a los nifnos

y nifas un estimulo

positivo que les aleje
momentaneamente de la idea
de enfermedad

Segun el Primer Estudio sobre el Efecto
de las Emociones Positivas tras el cumpli-
miento de un deseo (Colegio de Psicdlogos,
Fundacion Lafourcade Ponce y U. Complu-
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tense de Madrid (http://www.infocoponli-
ne.es/pdf/INFORMEESTUDIOFPD.pdf) los
tratamientos que amenazan la integridad
corporal y los procedimientos invasivos
con multiples efectos colaterales represen-
tan estresores potenciales para los nifios.
Ademas, la separacidon de sus padres y la
alteracion de la normalidad familiar, social
y educativa amenazan de manera signifi-
cativa la posibilidad de una vida plena.

Segun se desprende de las conclusiones
de este estudio, a pesar de las circunstan-
cias estresantes por las que atraviesan los
nifios enfermos, el cumplimiento de su
mayor deseo les permite experimentar
emociones positivas, y ademas el estilo
emocional positivo es claramente superior
al estilo emocional negativo, mostrando-
se asi tanto para los nifilos como para los
padres. Al mismo tiempo se observa una
mejoria con el tiempo en satisfaccién vital,
optimismo y calidad de vida.

En cuanto a las familias, cumplir el deseo
de su hijo o hija lo ven como una manera
de motivar que el nifio se sienta unido a su
familia. La experiencia de participar en el
cumplimiento de un deseo es para muchas
familias un respiro, una oportunidad para
evadirse del ambiente hospitalario y de las
cargas del dia a dia. Las respuestas de los
padres en el proceso de la enfermedad son
cruciales. Los padres deben ser sensi-

blemente apoyados en sus experien-
cias, de manera que puedan ofrecer a
sus hijos lo que necesitan a nivel afec-
tivo. El deseo permite ofrecer el camino
para entender como los nifios y la familia
afrontan el problema mediante estrategias
de escucha y comunicacion.

Cuando un nifio cuenta la historia sobre el
deseo que quiere realizar, abre las puertas
a la comunicacion sobre su vida y enfer-
medad y puede ayudarle a moverse hacia
un estado mas saludable. Tras el deseo,
los nifos informan con mayor frecuencia
de las consecuencias positivas relaciona-
das con la enfermedad (una visién mas
positiva de la vida, buenas relaciones,
mayor perspectiva respecto a valores mas
generales de la vida, mayor conocimiento
y experiencia sobre la enfermedad). En el
caso de los padres, aumentan las creen-
cias sobre un mundo justo y, en el caso de
las madres, aparecen experiencias de cre-
cimiento personal y desarrollo de fortale-
zas como el amor y la gratitud. Ademas
de estos cambios, el estudio concluye que
mejora la percepcidon de las madres sobre
la salud de sus hijos y su funcionamiento
en actividades de la vida cotidiana y es-
colar. Por ultimo, las madres reconocen la
importancia del deseo para el cambio en
sus hijos en cuanto al afrontamiento de
la enfermedad hacia un mayor espiritu de
lucha.
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Segun los médicos, los nifios que pasan
por el deseo experimentan una mejoria
psicologica importante y, ademas, atri-
buyen en gran medida estos cambios a la
experiencia del deseo. Sabemos que la vi-
vencia de la experiencia de deseo con un
mayor nivel de emociones positivas favo-
rece cambios en la percepcion de calidad
de vida en relacién con la enfermedad 3
semanas después, lo que pone de mani-
fiesto la importancia del papel de las emo-
ciones positivas en la salud. Por ultimo, se
observa que 6 meses después, los nifios
y sus familias mantienen algunos cambios
positivos en los distintos componentes del
bienestar como en las emociones positivas,
la satisfaccion vital y calidad de vida en el
caso de los nifios, los cambios en las emo-
ciones positivas en el caso de los padres,
y los cambios en las emociones positivas y
fortalezas de amor y gratitud en el caso de
las madres.

Es posible que algunas experiencias de cam-
bio se pongan de manifiesto pasado un tiem-
po considerable tras la realizacion del deseo.
Al fin y al cabo, aunque las emociones posi-
tivas son cortas, sus efectos duran mucho
tiempo y son promotoras de la construccién
de nuevos recursos, como fortalezas perso-
nales o crecimiento postraumatico.

En el momento actual con la pandemia del
COVID-19, ademas no hay que olvidar que
los niflos son los grandes perjudicados de
esta situacion, especialmente aquellos que
estan inmunodeprimidos (como son todos
los beneficiarios de nuestro trabajo diario).
Ellos tienen un enorme riesgo de contagio
y, Si padecen el COVID-19, su cuerpo tiene
menos defensas para combatirlo. Por ello,
es muy importante que la ilusion siga for-
mando parte de sus vidas y las emociones
positivas sean un impulso para el mejor re-
sultado de sus tratamientos.
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Durante los 22 afios de vida de la Funda-
cion, hemos tenido la oportunidad de com-
partir los deseos de mas de 6000 nifios y
nifias con graves enfermedades como el
cancer, fibrosis quistica, sindrome de dra-
vet, piel de mariposa, cardiopatias severas
y muchas otras. Nifios entre 4 y 18 afios
con tratamiento en alguno de los 35 hospi-
tales con los que colaboramos.

Hemos llegado a ellos gracias a la co-
laboracion por parte del personal sa-
nitario, quienes estan continuamente
con los nifios hospitalizados y conocen su
estado de animo. Asi ellos valoran qué
nifios estan mas bajitos de animo y esta-
blecen un orden de actuacion para poder
llegar a todos de forma ordenada, de otra
manera seria inabarcable. Estos interme-
diarios que suelen ser enfermeras, traba-
jadores sociales, psicélogos o los propios
médicos son con los que nos reunimos
periodicamente y quienes nos presentan
a los padres de los menores. Este proto-
colo lo llevamos a cabo siempre.

A partir de aqui, es el personal de la Fun-
dacién, en su mayoria, psicélogos in-
fantiles o trabajadores sociales quienes
cuentan con todo detalle a los padres
el trabajo que desarrollamos para que
puedan libremente decidir si nos auto-
rizan a trabajar con su hijo. La respuesta
suele ser siempre si, pero se han dado ca-
sos que nos han pedido que retrasemos el
proceso hasta poder tener mas asimilada
la situacion, momento en el que nos reti-
ramos sin insistir.

Una vez nos autorizan, trabajamos con el
nifo/a de una manera muy natural, como
voluntarios del hospital, intentando man-
tener en secreto que les vamos a cumplir
su mayor deseo para que el efecto positivo
sea mayor y no generar expectativas. Que
sea sorpresa hasta el final incrementa las
emociones positivas que produce el cum-
plimiento del deseo.

=

Visitamos a los nifios todas las veces que
haga falta para invitarles a sofiar y dejar
volar su imaginacién, mediante el juego,
entrevistas, dibujos llegamos a conocer su
mayor deseo. Es muy importante que el
deseo lo manifieste el menor y no los pa-
dres, que actlan como nuestros mejores
complices.

Una vez que ya tenemos claro el deseo
del menor, hablamos con el médico que
le atiende para que nos autorice a llevar-
lo a cabo. Es quien tiene la Ultima palabra
a la hora de confirmar la conveniencia del
deseo y las medidas y precauciones nece-
sarias a tener en cuenta. Y preparamos el
deseo. Trabajamos con muchos nifios al
mismo tiempo, pasando por las distintas
fases y llegando a cumplir mas de un de-
seo al dia.

Los deseos son tan variados como la pro-
pia imaginacion de los nifios, y se engloban
en 4 categorias:

e Ser algo por un dia: princesa, bombe-
ro, policia, cantante.

e Tener algo: un perrito al que cuidar,
una cocinita.

e Conocer a alguien: a su idolo musical
o deportivo.

e Ir a algun sitio: viajar para ver el mar
por primera vez o a Laponia para cono-
cer la casa de papa Noél.

Cada deseo es Unico y se realiza de for-
ma individual, para que el menor sea el
Unico protagonista y siempre acompanado
de su familia.

Los nifos que pasan por
el deseo experimentan

una mejoria psicolégica
importante
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Buscamos que el deseo se convierta en
una experiencia inolvidable, para que real-
mente tenga incidencia en su bienestar, y
en la forma de afrontar la enfermedad y les
dote de positividad en la dura realidad que
les ha tocado vivir.

A veces cumplir el deseo de un nifio enfer-
mo es su mejor medicina.

A veces cumplir el deseo de
un nino enfermo es su mejor

medicina
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EPILOGO

SALUD, INFANCIA Y FUTURO

D. Gustavo Suarez Pertierra
Presidente de UNICEF Espafia

Non est vivere, sed valere vita est: La vida no consiste en vivir, sino en tener salud. El
verso del poeta y satirico latino, Marco Valerio Marcial (siglo I d. C.), destaca, en palabras
del escritor, fildsofo y humanista italiano, Nuccio Ordine, /a importancia de la calidad de
la vida que vivimos y afiade que la vida puede vivirse plenamente sobre todo cuando se

goza de buena salud.

EL RETO DE LA SUPERVIVENCIA

Compartiendo esta idea, lo cierto es que
para poder vivir plenamente primero hay
que sobrevivir. Algo que, por desgracia, no
siempre sucede en pleno siglo XXI. Por in-
creible que parezca, cada afio mueren en
el mundo 5,2 millones de nifias y nifos
menores de cinco afos (casi la mitad
bebés recién nacidos), la mayoria de

ellos por causas que se pueden preve-
nir: mueren por la falta de una vacuna,
una neumonia, escasez de agua potable o
alimentos. Son 14.000 nifias y nifios que
en un dia como hoy moriran antes de llegar
a su quinto cumpleafios. Piénsenlo bien,
deténganse un instante, casi 600 muertes
cada hora, 10 cada minuto...
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Cada aino mueren en el
mundo 5,2 millones de ninas
y niflos menores de cinco
anos (casi la mitad bebés

recién nacidos), la mayoria
de ellos por causas que se
pueden prevenir

Es cierto que se ha avanzado mucho en las
Ultimas décadas. Desde 1990 se ha redu-
cido el nimero de muertes infantiles en un
60 %; el nUmero de nifios menores de cin-
co afios con retraso en el crecimiento dis-
minuyd en mas de 100 millones; hace tres
décadas, la poliomielitis paralizaba o ma-
taba a casi 1.000 nifios todos los dias, hoy
en dia se han eliminado el 99 % de esos
casos. Muchas de las invenciones que han
hecho posible estos progresos —como las
vacunas, las sales de rehidratacion oral y
una mejor nutricion- han demostrado que
no solo eran practicas, sino que también

Y EN ESPANA...

Bien es cierto que la realidad es diferente
en los paises ricos, pero incluso en estos
hay mucho trabajo por hacer. Espafia es
hoy uno de los paises con mas desigual-
dad infantil de toda la Unién Europea. Solo
un mes antes de que la Covid-19 cambia-
se nuestras vidas, el relator especial de la
ONU sobre Extrema Pobreza y Derechos
Humanos expresaba su preocupacién ante
el hecho de que Espaia tuviera una de
las tasas de pobreza infantil mas altas
de Europa, una realidad que no se co-
rresponde con el hecho de que sea la
cuarta economia de la Unién Europea.

eran rentables... Pero, incluso asi, las cifras
del parrafo anterior no dejan de ser esca-
lofriantes.

La desigualdad en el acceso a una aten-
cién a la salud de calidad y a suminis-
tros que pueden salvar vidas siguen
contribuyendo en gran medida a las
muertes infantiles en todo el mundo.
Si no se ponen en marcha y de manera
inmediata mecanismos para afrontar esas
necesidades de la salud de la infancia en
las proximas décadas podrian ser terribles
teniendo en cuenta que los cambios demo-
graficos podrian sobrecargar los sistemas
de salud de todo el mundo. Se estima que
entre 2018 y 2050 naceran 2.000 millones
de personas. Africa sigue siendo la Gnica
region del mundo en la que se anticipa
un aumento sustancial de los nacimien-
tos, lo cual tendra repercusiones sobre
unos sistemas de salud que ya estan
sometidos a una presion considerable.
Una situacion que también se podria ex-
tender a buena parte de los paises de Asia
en los que se prevé que el envejecimiento
de la poblacién también sobrecargue los
sistemas de salud.

Hoy, uno de cada tres nifos o nifas en
nuestro pais esta en riesgo de pobreza
o exclusién social.

Hoy, uno de cada tres nifios o

nifias en nuestro pais esta en
riesgo de pobreza o exclusion
social
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Ante esa realidad vy, por fortuna, el acce-
so a los servicios de Atencion Primaria
es universal en nuestro pais y los datos
muestran que so6lo un bajo porcentaje
de nifos y nifas (0,3 %) no tiene acce-
so a la Sanidad. Sin embargo, /as nifias
y nifios de los hogares de bajos ingresos,
y en particular los de origen migrante y
étnico, han experimentado un limitado
acceso a los servicios sanitarios, en con-
creto a ciertos servicios que han sido in-
suficientemente desarrollados en el Sis-
tema Nacional de Salud (SNS): atencion
dental, oftalmoldgica y de salud mental,
tal y como recoge el Diagndstico de la si-
tuacion de la infancia en Espafia antes de
la aplicacion de la Garantia Infantil Euro-
pea, Oficina Regional de UNICEF para Eu-
ropa y Asia Central, Ginebra, 2021.*

Precisamente, el desarrollo e implemen-
tacién de esa Garantia Infantil Europea?

podria ser una oportunidad para incluir la
Salud Mental y la salud oral en la cober-
tura del SNS para todos los nifios, nifias
y adolescentes. Hasta la fecha, estos ser-
vicios solo se incluyen parcialmente para
los nifios y niflas menores de 15 afios y
las familias con hijos mayores de esta edad
pueden tener dificultades para sufragarlos.

Tampoco podemos olvidar que las nifias y
nifios vulnerables presentan mayores ta-
sas de sobrepeso y obesidad en Espafia,
especialmente los que proceden de hoga-
res con bajos ingresos, los que viven en
hogares monomarentales y los que pro-
ceden de un entorno migratorio o de co-
munidades gitanas. Estos datos se corre-
lacionan con el consumo diario de bebidas
azucaradas, que es mayor entre los nifios
y nifias de bajos ingresos que entre los de
hogares de altos ingresos (21,5 % frente
ali,6é %).

LA SALUD MENTAL DE LA INFANCIA

Un aspecto que, en parte debido a la pan-
demia de Covid-19, ha suscitado una enor-
me preocupacion en los ultimos afios es el
de la Salud Mental de toda una generacion
de nifias y nifios. La pandemia, y todo lo
que ha traido consigo, es la punta de un
iceberg que hemos pasado por alto duran-
te demasiado tiempo.

Es cierto que la pandemia ha generado una
preocupacion global por la Salud Mental de
la infancia y la adolescencia, pero los datos
ya eran alarmantes antes de la llegada de
la Covid-19. Segun las cifras del ultimo in-
forme de UNICEF sobre el Estado Mundial
de la Infancia,® se estima que mas de un
13 % de los adolescentes de 10 a 19
afnos tienen un problema mental diag-
nosticado (de los que el 40 % son ansie-
dad y depresidn), o lo que es lo mismo,

=

166 millones de chicos y chicas; y el 19
% de los jovenes de 15 a 24 afios de 21
paises aseguraron en la primera mitad de
2021 que a menudo se sentian deprimidos
o tenian poco interés en hacer cosas. Se-
gun ese informe, estas alteraciones psico-
sociales no alcanzan el nivel de problema
diagnosticado, pero si alteran las vidas, la
salud y las perspectivas de futuro de los
nifios, niflas y adolescentes que las su-
fren.

Durante demasiado tiempo, el bien-
estar mental de nifios y jovenes no ha
sido una prioridad politica o presupues-
taria. Y no cabe duda de que la situacion
exige una inversién urgente en todos los
sectores, no solo en el de la salud, que
debe ir acompafada por una llamada a la
sociedad, en general, para que rompan el

VOLVER AL INDICE



silencio que rodea a la Salud Mental, abor-
den el estigma, promuevan la comprensién
y tomen en serio las experiencias de los
nifios y los jovenes. No abordar este reto
pueden dificultar el aprendizaje y desarro-
llo de los nifios y adolescentes y, algun dia,
limitar su contribucidén a la sociedad.

Durante demasiado tiempo,
el bienestar mental de
nifios y jovenes no ha sido

una prioridad politica o
presupuestaria

LA SALUD INFANTIL COMO FACTOR DE
DESARROLLO Y PROGRESO

Hoy sabemos que los primeros afios de la
vida del nifio sientan las bases de todo su
crecimiento en el futuro. Durante los pri-
meros afios de vida, y en particular des-
de el embarazo hasta los 3 afos, los nifios
necesitan nutricion, proteccidon y estimu-
lacion para que su cerebro se desarrolle
correctamente. Necesitan salud en el mas
amplio sentido del término. Sabemos que
en esos primeros afios, el cerebro de los
bebés forma nuevas conexiones a una ve-
locidad asombrosa, segun el Centro para
el Nifio en Desarrollo de la Universidad de
Harvard,* mas de 1 millén cada segundo,
un ritmo que nunca mas se repite. Durante
el proceso de desarrollo cerebral, los ge-
nes y las experiencias que viven —-concre-
tamente, una buena nutricion, proteccion y
estimulacién a través de la comunicacion,
el juego y la atencién receptiva de los cui-
dadores- influyen en las conexiones neu-
ronales. Esta combinacion de lo innato y lo
adquirido establece las bases para el futuro
del nifo.5

Son varios los factores que determinan
por qué algunos nifios reciben la nutri-
cidén, la proteccion y la estimulacién que
necesitan, mientras que otros se que-
dan atras. La pobreza es un factor comudn
de la ecuacion y esa pobreza genera una
atencion precaria de su salud. En los paises
de ingresos medianos y bajos, 250 millo-

238

nes de nifos menores de 5 afios corren el
riesgo de no alcanzar su potencial de de-
sarrollo debido a la pobreza extrema y al
retraso del crecimiento.

En UNICEF venimos sosteniendo desde
hace tiempo que, pese a que son esen-
ciales, los programas para nifios y niflas
en la primera infancia siguen careciendo
ampliamente de financiacion, y su ejecu-
cion es deficiente. La inversion publica en
el desarrollo del nifio en la primera infan-
cia es escasa. Asimismo, gran parte de la
poblacion no es consciente de la impor-
tancia de los primeros afios de vida y no
exige politicas, programas ni financiaciéon
al respecto.

Una buena salud desde la gestacion es
fundamental para el crecimiento y de-
sarrollo del nifio, para su futuro y para el
de la sociedad en la que vive. Sirvan solo
algunos ejemplos:

Las carencias nutricionales en la primera
infancia causan retraso del crecimiento,
que afecta a casi un cuarto de todos los
nifnos menores de 5 anos.

Los riesgos asociados a la pobreza —como
la desnutricidon y el saneamiento deficien-
te— pueden causar retrasos en el desarrollo
e impedir el progreso escolar.
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En el caso de los nifios de paises de in-
gresos medianos y bajos, un desarrollo
temprano deficiente puede reducir sus in-
gresos en la edad adulta en torno a una
cuarta parte.

El desarrollo deficiente del niflo en la pri-
mera infancia puede acarrear pérdidas
econdmicas para un pais; en la India, esa
pérdida equivale aproximadamente al do-
ble del producto interno bruto destinado a
la salud.

Una buena salud desde la
gestacion es fundamental
para el crecimiento y
desarrollo del niiio

CAMBIEMOS EL COMIENZO DE LA HISTORIA

Por desgracia, queda mucho trabajo por
hacer. Ningtn pais esta protegiendo ade-
cuadamente la salud de los nifios ni su
medio ambiente y su futuro. Es la catego-
rica conclusion del histérico informe A Fu-
ture for the World’s Children? (¢Qué futuro
les espera a los niflos del mundo?)® publi-
cado en febrero de 2020 por una Comision
de mas de 40 expertos en salud de los ni-
fios y los adolescentes de todo el mundo
convocada por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), UNICEF y The Lancet.
En sus paginas se sefiala que la salud vy el
futuro de todos los nifios y adolescentes
del mundo se encuentran bajo la amena-
za inmediata de la degradacién ecoldgica,
el cambio climatico y las practicas de co-
mercializacion explotadoras que empujan
a los nifios a consumir comida rapida muy
procesada, bebidas azucaradas, alcohol y
tabaco. La ex primera ministra de Nueva
Zelanda y copresidenta de la Comision, He-
len Clark, sefalaba en su presentacion que
a pesar de las mejoras en la salud de los
nifios y los adolescentes en los ultimos 20
anos, los progresos se han estancado y
estan a punto de revertirse.

Por eso, es necesario poner en marcha
las intervenciones adecuadas para re-
forzar el desarrollo, acabar con la des-

29|

igualdad y brindar a cada niifio un co-
mienzo justo en la vida. Como se sefala
en el informe, los paises deben revisar
su enfoque de la salud de los nifios y los
adolescentes para garantizar que no solo
cuidemos de nuestros nifios hoy, sino que
también protejamos el mundo que he-
redaran en el futuro. Y en ese sentido y
para proteger a los nifios, se apuesta por
un nuevo movimiento mundial impulsado
por y para los nifios situando a los nifios y
los adolescentes en el centro de nuestros
esfuerzos por lograr un desarrollo soste-
nible, con nuevas politicas e inversiones
en todos los sectores para trabajar en pro
de la salud y sus derechos de los nifios,
y teniendo en cuenta sus opiniones en las
decisiones politicas.

Es necesario poner en
marcha las intervenciones

adecuadas para reforzar el
desarrollo, acabar con la
desigualdad y brindar a cada
niflo un comienzo justo en la
vida
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Con demasiada frecuencia, los responsa-
bles de la toma de decisiones en el mun-
do estan fallando a los nifios y jovenes de
hoy en dia: fallando en la proteccion de su
salud, de sus derechos y de su planeta de-
cia Tedros Adhanom Ghebreyesus, director
general de la OMS, y hacia una llamada de
atencion para que los paises inviertan en la
salud y el desarrollo de los nifios, se ase-
guren de que sus voces sean escuchadas,
protejan sus derechos y construyan un fu-
turo apropiado para los nifios.

Desde la crisis provocada por el cambio cli-
matico o la desigualdad, hasta la obesidad y
las practicas comerciales nocivas, los nifios
de todo el mundo se enfrentan hoy a
amenazas que eran inimaginables hace
apenas unas pocas generaciones. Por
eso, es necesario hacer un replanteamien-
to de la salud infantil y situar a las nifias y
nifios y su bienestar en lo mas alto de la
agenda de desarrollo de todos los gobiernos
y por encima de todas las consideraciones.

Creo que, a pesar de la magnitud de las
dificultades, de todos los problemas a los
gue se nos enfrentamos, hay soluciones
a la vista. Debemos actuar urgentemente
para que la inversion en el desarrollo del
nifio en la primera infancia constituya una
prioridad en todos los paises de cara al lo-
gro de los objetivos de la Agenda 2030; es
necesaria una transformacién mundial que
pase de tratar las enfermedades a fortale-
cer los sistemas de salud, de manera que
todos los nifios, los adolescentes y las mu-
jeres en edad reproductiva tengan acceso
a una atencion médica de calidad. Seria,
sin duda, una manera rentable de impul-
sar la prosperidad compartida, fomentar el
crecimiento econdmico inclusivo, ampliar
la igualdad de oportunidades y poner fin a
la pobreza extrema.

Siguiendo a Raffi Cavoukian, fundador del
Centre for Child Honouring de Canada, si
cambiamos el comienzo de la historia,
cambiamos la historia entera.
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FUNDACION MERCK SALUD

Desde la Fundacion Merck Salud estamos convencidos de que lo mas
importante son las personas. Por eso, nuestra responsabilidad es cola-
borar en la mejora y desarrollo de nuevos avances en beneficio de su
salud. Y con este objetivo llevamos, desde 1991, trabajando, por un
lado, en la promocion de la investigacion biomédica y, por otro, en el
desarrollo de la bioética, a través de cuatro pilares basicos.

Cuatro caminos que nos llevan a uno solo: LA SALUD

Promocion de la Investigacion

La labor de la Fundacion en el ambito de la investigacion se estructura fundamen-
talmente en torno a varias areas cientificas y se basa en la utilizacion de dos herra-
mientas clave: la concesion de becas a profesionales que desarrollan su actividad
investigadora en estos ambitos y la entrega de las Ayudas Merck de Investigacion,
que premian los proyectos inéditos llevados a cabo por equipos de investigadores en
este pais.

Apoyo a la Bioética

El compromiso de la Fundacion en el ambito de la Bioética se traduce en dos accio-
nes claves: la coleccidon de monografias “Bioética y Derecho Sanitario” en las que se
profundiza sobre los problemas éticos derivados de la aplicacién de la ciencia, y la
elaboraciéon de informes de experto que ayudan a clarificar determinados conceptos o
situaciones que pueden tener repercusion en el ambito de la salud.

. Difusion del conocimiento
S ’ . . I .
En la Fundacion Merck Salud somos conscientes de que el avance cientifico requiere la

divulgacion de conocimientos a la sociedad. En esta linea se enmarcan las reuniones
cientificas que organiza la Fundacién, entre las que destacan los Encuentros Merck
Salud, foros de didlogo que permiten debatir y actualizar conocimientos sobre los te-
mas que mas interés generan entre el colectivo sanitario. En segundo lugar, conviene
subrayar las jornadas de debate que permiten un acercamiento a temas de actualidad
y permiten dar a conocer algunas de las practicas que se estan llevando a cabo en la
medicina del presente y las que se estan desarrollando para el futuro.

: ) Defensa de la salud

@ En la Fundacion Merck Salud, se entiende la ciencia y la medicina como un pilar
basico y esencial del que toda la sociedad debiera beneficiarse. Por este motivo, se
colabora en la mejora y promocion de la salud junto con asociaciones profesionales
y de pacientes.
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Libro 23. Manual de Casos Clinicos en Farmacia Oncoldgica

Libro 24. Avances en Salud: Aspectos cientificos, clinicos, bioéticos y legales

Libro 25. e-Salud y cambio del Modelo Sanitario

Libro 26. Inteligencia Artificial en el campo de la salud. Un nuevo paradigma:
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