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�� ProcesoProceso de toma de de toma de decisionesdecisiones
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•• EnEn unun «mundo«mundo ideal»,ideal», todostodos nosotrosnosotros --

pacientes,pacientes, padres,padres, miembrosmiembros dede lala familia,familia,

enfermeras,enfermeras, médicos,médicos, trabajadorestrabajadores sociales,sociales,

terapeutas,terapeutas, trabajadorestrabajadores dede pastoralpastoral yy otrosotros --

siempresiempre trabajaríamostrabajaríamos juntosjuntos dede maneramanera

colaborativacolaborativa parapara proporcionarproporcionar elel mejormejor

cuidadocuidado posibleposible aa nuestronuestro pacientepaciente……



Toma de decisiones compartidaToma de decisiones compartida



Toma de decisiones compartida

o La naturaleza y complejidad

de las decisiones es

altamente variable y puede

implicar situaciones duranteimplicar situaciones durante

el proceso diagnóstico,

sobre la evaluación, las

opciones de tratamiento, la

atención o la gestión y

servicios de apoyo…



•• ElEl desafíodesafío eses comunicarnoscomunicarnos unosunos concon otrosotros

concon claridad,claridad, compasióncompasión yy colaboracióncolaboración

mientrasmientras nosnos esforzamosesforzamos enen mejorarmejorar lala

calidadcalidad dede vidavida dede estosestos niños,niños, incluyendo,incluyendo,

cuandocuando seasea necesarionecesario durantedurante lala trayectoriatrayectoria

finalfinal dede susu vidavida……



La comunicación colaborativa La comunicación colaborativa 

Se distingue por el deseo de los participantes deSe distingue por el deseo de los participantes de:

� Establecer una meta común o un conjunto de metas que guíen

nuestros esfuerzos de colaboración…

� Exponer respeto mutuo y compasión mutua…� Exponer respeto mutuo y compasión mutua…

� Desarrollar una comprensión suficientemente completa de nuestras

diferentes perspectivas…

� Garantizar la máxima claridad y corrección de lo que comunicamos…

� Gestionar los procesos «intrapersonales«intrapersonales ee interpersonales»interpersonales» que

afectan la forma en que enviamos y recibimos la información …



Toma de decisiones compartidaToma de decisiones compartida

� La toma de decisiones compartida (SDM) promueve la asociaciónasociación yy lala

comunicacióncomunicación entreentre loslos equiposequipos tratantestratantes yy loslos pacientespacientes con respecto a la

evidencia, las experiencias clínicas y las preferencias del paciente…

� En pediatría implica asociaciones entre los médicos, los padres y el niño…

� Disminuye los conflictos entre las partes…� Disminuye los conflictos entre las partes…



FacilitadoresFacilitadores

� Compatibilidad entre la toma de

decisiones compartida y la «cultura

institucional y sus prácticas»

� Las percepciones de los pacientes/

familias sobre los resultadosfamilias sobre los resultados

positivos de las decisiones tomadas

� Las actitudes respecto a la toma de

decisiones compartida y el apoyo a

las mismas



B a r r e r a sB a r r e r a s

� Definir cuales serían las situaciones

clínicas adecuadas para la toma de

decisiones compartidas (diagnósticos

difíciles, enfermedades crónicas,

decisiones complejas, decisiones

urgentes…)urgentes…)

� El proceso clínico puede verse

obstaculizado si la toma de

decisiones compartida y el apoyo a la

decisión disminuyen la eficiencia y el

flujo de trabajo…





Shared Decision Making in Pediatrics:

A Systematic Review and Meta-analysis

«Quizás el hallazgo más

provocativo y sorprendente de

nuestra revisión fue que las

intervenciones raramente estabanintervenciones raramente estaban

dirigidas a los pacientes (e se s

d e c i rd e c i r aa loslos n i ño sn i ño s -- 77%% )) se

centraron principalmente en los

pad r e spad r e s»…



Los Los niños constituyen una niños constituyen una 

población vulnerablepoblación vulnerable

� La vulnerabilidad de los niños se

relaciona directamente con su

limitada capacidad de tomar

decisiones razonables...

� Muchos niños, especialmente los

lactantes y los niños pequeños,

carecen de capacidad para tomar

decisiones informadas y

voluntarias por tanto merecen

especial atención y protección…



Los Los niños constituyen una niños constituyen una 

población vulnerablepoblación vulnerable

� El asentimiento se refiere al

«acuerdo activo» de un menor para

participar en un proceso diagnóstico

o en el régimen de un tratamiento.

� El niño debe ser incluido en las� El niño debe ser incluido en las

decisiones en la medida en que él o

ella sea capaz y quiera participar.

� Los padres y los médicos deben

animar a los niños a comunicarse

abiertamente para que ellos puedan

ser participantes activos en el

proceso de asentimiento.



Obtención  del asentimiento Obtención  del asentimiento 

� Ayudar al paciente a lograr conciencia

de su condición

� Informar lo que puede esperar con

respecto al diagnóstico y tratamiento

� Evaluar el nivel de comprensión del� Evaluar el nivel de comprensión del

paciente

� Evaluar los factores que influyen en

las respuestas del paciente (coerción)

� Solicitar la disposición del paciente a

aceptar la atención



� Una decisión no es un fenómeno unitario;

es un proceso que se desarrolla en pasos.

� Para cada decisión, alguien debe primero

reconocer que una elección debe hacerse,

identificar las posibles líneas de acción, las

ventajas y desventajas de cada alternativa y

sopesar la «probabilidad y deseabilidad» de

cada resultado.

� Este trabajo preliminar puede ser realizado� Este trabajo preliminar puede ser realizado

por el médico, los padres o los pacientes

según su edad o, puede ser compartido por

todos.

� Sin embargo, cuando se comparan las

opciones y el riesgo, el médico, como

experto, suele la persona «mas preparada»

para identificar, evaluar y explicar los

posibles cursos de acción…



Prioridad 

decisional 

Autoridad 

decisional



Toma de decisiones compartida



"Casi todas las acciones

dentro del ámbito médico,

explícita o implícitamente,

contienen dos juicios, uno

ético y otro científico, y hay

una interacción constanteuna interacción constante

entre lo que es técnicamente

posible y lo que es

moralmente deseable".

Moros DA et al, 1987



Visión general de la atención Visión general de la atención 

paliativa pediátricapaliativa pediátrica

� Proporcionar un tratamiento eficaz para el control del dolor y otros síntomas y

así disminuir el sufrimiento.

� Asistir y minimizar las fuentes de sufrimiento emocional, social y espiritual.

� Minimizar la cantidad de tiempo que los pacientes pasan con lo que «ellos»

consideran una inaceptable «mala calidad de vida».

Comunicarse de una manera que prepare y capacite a pacientes y familias.� Comunicarse de una manera que prepare y capacite a pacientes y familias.

� Mejorar la capacidad del paciente y su familia para hacer lo que ellos sienten que

son «buenas decisiones».

� Asegurar que el tratamiento médico esté de acuerdo con los deseos del paciente

y de la familia.

� Esforzarse por fortalecer las relaciones importantes entre el paciente, la familia y

amigos.

� Proporcionar a los seres queridos del fallecido el apoyo y cuidado en la etapa de

duelo.



Visión general de la atención paliativa pediátrica



Reconocimiento e identificación Reconocimiento e identificación 

de la transición hacia de la transición hacia «la «la cuidacióncuidación»»



¿Es ¿Es esteeste el el momentomomento parapara ofrecerofrecer CPCP? ? 



Planificación Planificación anticipada del cuidado anticipada del cuidado 

� La planificación anticipada del

cuidado con las familias de niños

con condiciones de vida limitada es

posible meses o años antes del

final de la vida…

� Las decisiones evolucionan con el

tiempo a través del desarrollo de

una relación de confianza y un

«ethos» en la toma de decisiones

compartida…



Trayectoria de enfermedadTrayectoria de enfermedad



Intervenciones Intervenciones 

Curative

Therapy
Foco del 

cuidado



¿Cuándo se inicia la toma de decisiones?¿Cuándo se inicia la toma de decisiones?

"Espera lo 

mejor pero 

prepárate para 

lo peor…"

Rushton et al.   

J Palliative Care Med 2012



Factores  que “gatillan” 

una intervención paliativa 

1. Expectativa de vida

2. Pregunta sorpresa

3. Aumento del número de internaciones en 

los últimos 6 a 12 meses

4. Aumento del número de intercurrencias4. Aumento del número de intercurrencias

clínicas mayores

5. Síntomas cambiantes que generen un 

mayor número de consultas

6. Cambios en la respuesta a los 

tratamientos

7. Conflictos sobre los objetivos de cuidado

Rushton CH

J Palliat Med 2006



PaediatricPaediatric PalliativePalliative ScreeningScreening ScaleScale

( ( PaPaSPaPaS ScaleScale))

1.1. Expectativa de vidaExpectativa de vida

2.2. Resultado esperado del Resultado esperado del “tratamiento orientado hacia “tratamiento orientado hacia 

la enfermedad” la enfermedad” 

3.3. Estado funcionalEstado funcional3.3. Estado funcionalEstado funcional

4.4. Síntomas ( número + intensidad)Síntomas ( número + intensidad)

5.5. Deseos del paciente/familia Deseos del paciente/familia 

BergstraesserBergstraesser et al et al 

BMC BMC PalliativePalliative Care 2013Care 2013



¿¿Adecuación o limitación del esfuerzo terapéutico?Adecuación o limitación del esfuerzo terapéutico?



¿Cuándo se puede plantear la AET/LET?¿Cuándo se puede plantear la AET/LET?

� Cuando ante un paciente en

un momento se plantea la

pregunta: ¿merece¿merece lala penapenapregunta: ¿merece¿merece lala penapena

seguirseguir oo introducirintroducir estaesta

intervenciónintervención terapéutica?terapéutica?



¿¿Para quéPara qué?   ?   ¿Qué se desea obtener?¿Qué se desea obtener?



Proceso de AETProceso de AET

Iniciar la discusión «definición de irreversibilidad»

Explicar pronóstico

Identificar objetivos de cuidados en el final de la vida

Desarrollar un plan de tratamiento apropiado

Dejar constancia escrita en HC o documento



¿Qué ¿Qué –– quienes quienes –– cuándo cuándo –– cómo cómo -- dónde?dónde?



¿Qué se esta decidiendo?¿Qué se esta decidiendo?



EscenarioEscenario



IncertidumbreIncertidumbre



BarrerasBarreras parapara la la integraciónintegración efectivaefectiva de los CPde los CP

� La preocupación por la cual la adopción de

cuidados paliativos podría interpretarse

como «perder«perder lala esperanzaesperanza yy abandonarabandonar loslos

esfuerzosesfuerzos curativos»curativos»

� Resistencia a comunicarse con las familias y

los médicos acerca de los valores y las

preferencias de las terapias de

mantenimiento de la vida y el cuidado al

final de la vida

�� FaltaFalta dede modelosmodelos dede colaboracióncolaboración, toma de

decisiones y comunicación entre disciplinas

y entornos de atención

� Falta de infraestructura dentro de las

comunidades y sistemas de salud para

apoyar la integración de los cuidados

paliativos



A modo de resumen…

� Reconocer el impacto que produce la enfermedad en el niño según su

nivel de su desarrollo

� Identificar las preferencias de la familia con respecto a la inclusión de

su hijo en los procesos de toma de decisiones

� Alentar a los niños a participar en las decisiones según su capacidad de

desarrollo, proporcionando oportunidades para que se expresen a través

de múltiples modalidadesde múltiples modalidades

� Reconocer que incluso los niños muy pequeños pueden experimentar las

pérdidas

� Preparar a las familias para que se sientan apoyadas en el cuidado de su

hijo

� Desarrollar modelos institucionales colaborativos que disminuyan los

conflictos de «saber-poder», generando una toma de decisiones

compartida entre equipos tratantes, pacientes y familias



Muchas gracias

por tu atención

!!!

rkiman@gmail.comrkiman@gmail.com

palipepos@hospitalposadas.gov.arpalipepos@hospitalposadas.gov.ar

http://www.hospitalposadas.gov.arhttp://www.hospitalposadas.gov.ar

!!!


