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a la misma
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Por diversos motivos, es posible que un cuidador
no reconozca o no responda a las necesidades médi-
cas de un nino. Para que se produzca una respuesta
eficaz de un profesional de asistencia sanitaria fren-
te a un caso de falta de atencién médica, es necesa-
rio valorar globalmente las necesidades del nifio, los
recursos de los padres, sus esfuerzos para subvenir
a las necesidades del nino y las opciones para garan-
tizar un estado de salud 6ptimo de este ultimo. Para
dicha valoracion es necesario que exista una clara
comunicacion bidireccional entre la familia y el pro-
fesional de asistencia sanitaria. El médico debe con-
siderar las opciones que sean menos invasivas para
afrontar los casos de falta de atencion médica y ga-
ranticen la salud y la seguridad del nifio.

INTRODUCCION

Los pediatras se encuentran a veces en la practica
ante nifios cuyas necesidades médicas estdn desatendi-
das. En Estados Unidos, la falta de atencién médica es
responsable del 2,3% de todos los casos comprobados
de malos tratos infantiles!. Esto representa la “punta del
iceberg”, porque probablemente sélo se denuncian a las
autoridades los casos mds flagrantes y espinosos.

La falta de atencién médica suele adoptar dos formas:
el fallo en tomar en consideracion los signos obvios de
un proceso grave o el fallo en seguir las indicaciones del
médico después de haber buscado asistencia. En algunos
casos, cualquiera de ambas situaciones puede ser fatal o
conducir a una discapacidad crénicaZ.

Varios son los factores que se consideran necesarios
para el diagnéstico de la falta de atencién médica®:

1. Un nifio resulta dafiado o tiene riesgo de serlo debi-
do a la falta de asistencia médica.

Todas las declaraciones apoyadas por la American Academy
of Pediatrics expiran automaticamente 5 afios después de su pu-
blicacién a menos que sean confirmadas, revisadas o retiradas
antes o en este momento.

Las recomendaciones de este informe no indican un curso ex-
clusivo de tratamiento o del procedicimiento a seguir. Teniendo
en cuenta las circunstancias individuales pueden estar indicadas
las variaciones.
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2. La asistencia recomendada ofrece unas ventajas
significativas para el nifio.

3. El beneficio previsto del tratamiento es significati-
vamente mayor que su morbilidad, de modo que unos
cuidadores razonables elegirian seguir el tratamiento, en
vez de no hacerlo.

4. Puede demostrarse que se dispone de acceso a la
asistencia y no se utiliza.

5. El cuidador comprende las recomendaciones médi-
cas que se le han ofrecido.

En muchos casos no se producen efectos perjudiciales
para el nifio si el cuidador opta por no buscar asistencia
médica para un nifio enfermo. Por ejemplo, es improba-
ble que los nifios con fiebre alta por un proceso viral y
autolimitado sufran consecuencias adversas si no reciben
asistencia médica, incluso aunque su apariencia sea la de
un enfermo grave. Por otra parte, si un nifio con dolor
abdominal por apendicitis no recibe asistencia médica,
los resultados pueden ser desastrosos. Sin embargo,
cuando un procedimiento conlleva un riesgo, o un farma-
co posee efectos adversos importantes, puede ser proble-
matico etiquetar la conducta del cuidador como una falta
de atencién médica si se resiste a cooperar’. En algunos
casos, los profesionales de asistencia sanitaria pueden
valorar los riesgos y los beneficios de los farmacos o los
procedimientos de un modo diferente que las familias.

MOTIVOS QUE DAN LUGAR A QUE LAS FAMILIAS
NO BUSQUEN LA ASISTENCIA MEDICA APROPIADA

Muchos factores pueden conducir a que los nifios no
reciban una asistencia médica apropiada. Es importante
considerar estas etiologias al planificar la solucién del
problema. Puede considerarse que el nifio es el centro de
una trama ecoldgica donde la falta de atencién médica
es el resultado de una serie de acciones mutuas de diver-
sos factores interdependientes®.

Factores del paciente y de los padres

Pobreza o dificultades econdomicas

Muchas familias carecen de recursos econdmicos para la
asistencia de un nifio con un proceso agudo o crénico. Para
algunos padres, el restar tiempo de su trabajo para asistir a
sus hijos enfermos puede suponer una disminucién en sus
ingresos o incluso la pérdida del puesto de trabajo.
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Falta de acceso a la asistencia

En Estados Unidos, se estima que el niimero de nifios
que carecen de seguros de enfermedad es de 8,7 a 11,1 mi-
llones>. Otros obsticulos que se oponen al acceso a la
asistencia son las limitaciones geograficas (como las
largas distancias hasta el lugar de asistencia y la falta de
transporte), la falta de personas que cuiden a los otros
nifios, la carencia de profesionales sanitarios y las barre-
ras idiomaticas.

Caos y desorganizacion familiares

Algunas familias carecen de orden y rutinas en su
vida. Las interacciones son inconstantes y fragmenta-
rias. Los padres no son capaces de responder de un
modo eficaz a las necesidades de los nifios. Estas fami-
lias tienen dificultades para responder adecuadamente a
las situaciones de urgencia médica, y puede ser atin mds
dificil que colmen las necesidades de los nifios con afec-
ciones cronicas que requieren medicaciones y tratamien-
tos de una forma continuada.

Falta de conocimientos o capacidad

Los cuidadores pueden no advertir los signos o sinto-
mas que presenta el nifio, que pueden corresponder a un
proceso grave. Es posible que no comprendan los moti-
vos que inducen a prescribir una medicacién o un trata-
miento, o la importancia de seguir las instrucciones del
médico.

Falta de confianza en los profesionales sanitarios

Algunas familias pueden rechazar los consejos porque
carecen de confianza en el médico o en la medicina por
informaciones recogidas de amigos o de los medios de
comunicacidén, o por experiencias negativas anteriores
con el sistema sanitario.

Trastornos de los cuidadores

Si el cuidador de un nifio presenta una incapacidad o
un trastorno mental, es posible que no pueda responder
a las necesidades sanitarias del nifio. El abuso de sustan-
cias puede interferir también en el cuidado normal del
nifio. En los casos en que los padres no son capaces de
comprender la necesidad del nifio de recibir asistencia,
puede requerirse la proteccién de una organizacién de
servicios sociales si el nifio se halla en peligro, incluso
aunque los padres traten de atender a las necesidades del
nifio.

Creencias sanitarias de los cuidadores

Algunos cuidadores creen en sistemas sanitarios in-
compatibles con la medicina occidental. El progenitor
de un nifio con una enfermedad grave puede confiar en
remedios no probados o en medicinas alternativas. Al-
gunos cuidadores buscan la curacién a través de la reli-
gién, en vez de confiar en la medicina tradicional. Mas
adelante exponemos el caso especial de la “falta de
atencién médica por motivos religiosos”.

Actitudes y conducta del nifo

En algunos casos, particularmente en los adolescen-
tes, el nifio rechaza la asistencia médica y no coopera
con las medicaciones, los tratamientos o las dietas. Es
posible que los nifios, para reafirmar su independencia,
no colaboren o utilicen su enfermedad para atraer la
atencion de sus padres o apartarse de un conflicto fami-
liar. Los nifios también pueden quedar influidos por sus
compaifieros y no aceptar el hecho de que estin enfer-
mos y precisan un tratamiento. Es posible que crean que
“sintonizan” con los demads si no estidn enfermos.

Factores del médico

Desconocimiento de las diferentes culturas por parte
del pediatra

Lo que algunos pediatras pueden considerar como una
falta evidente de atencién médica puede ser una practica
de crianza aceptable para otras culturas. Es importante
que los pediatras tengan conocimiento de las creencias y
hébitos de las familias a las que prestan asistencia®. Si el
nifio corre un riesgo estd indicado proceder a las inter-
venciones necesarias para protegerlo, incluso aunque los
padres crean que estdn obrando de un modo correcto. Sin
embargo, los pediatras deben tratar de comprender a es-
tas familias y educar eficazmente a los padres sin dejar
de respetar su diferente cultura. En algunas culturas de
indios americanos y nativos de Alaska se alienta activa-
mente a los nifios adolescentes a que adopten sus propias
decisiones sobre la asistencia médica. Si el adolescente
toma una decisidn potencialmente peligrosa, debe infor-
marse a los padres acerca de las consecuencias de la mis-
ma e instarles a intervenir sobre el nifio mediante la per-
suasion o la negacion de su decision.

Falta de cultura sanitaria de los padres
y falta de comunicacion en el ambito médico

La comunicacién entre el pediatra y los padres puede
verse afectada por el nivel de cultura sanitaria de éstos.
La cultura sanitaria, segin la definicién del US Depart-
ment of Health and Human Services, es “la capacidad
de los individuos para obtener, procesar y comprender
la informacién sanitaria basica y los servicios necesa-
rios, con el fin dltimo de adoptar las decisiones oportu-
nas en relacién con la salud™. Los padres a menudo
no comprenden las instrucciones y explicaciones médi-
cas complicadas que justifican el tratamiento. De igual
modo, los médicos pueden no comunicar claramente las
instrucciones médicas complicadas y las justificaciones
del tratamiento, o no valorar adecuadamente el grado de
comprension de los padres a este respecto®. Esta falta
de comprensioén puede conducir a que las familias sigan
defectuosamente las instrucciones. Si los padres y el
médico no hablan el mismo lenguaje, ello puede com-
plicar atin més la comunicacién. Los pediatras deben
conocer los factores que limitan la comunicacién eficaz
con los pacientes y los padres, y tratar de superar estos
obstaculos®. En la comunicacién de directrices de la
AAP, “Ensuring culturally effective pediatric care”, se
aportan buenos recursos para los pediatras en busca de
informacién sobre la competencia cultural'°.
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RESPUESTA DEL PEDIATRA A LA FALTA
DE ATENCION MEDICA

Al enfrentarse con una familia en la que un nifio estd
siendo objeto de falta de atencién médica, la principal
preocupacion del pediatra ha de ser el bienestar del
nifio, y en su actuacién dispone de varias opciones. Ge-
neralmente, la menos restrictiva y con un mayor grado
de colaboracién es la preferible. Cuando sea posible,
hay que ayudar a la familia a comprender la necesidad
de obtener asistencia médica. Al afrontar esta situacion,
hay que descubrir inicialmente cudl es el problema basi-
co que conduce al descuido. Una vez logrado, el pedia-
tra dispone de muchas opciones para corregir dicha
situacién. A continuacién se exponen las diversas opcio-
nes, en orden creciente de restriccion:

1. Si los padres no dominan el inglés, acceda a los
servicios de la colectividad para obtener intérpretes.

2. Cercidrese de que conoce los temores de la familia,
su punto de vista sobre la enfermedad del nifio y el tra-
tamiento propuesto. Si se acepta a la familia como parte
integrante en el proceso de toma de decisiones, los cui-
dadores perciben que se respetan sus opiniones y ello
abre las puertas al compromiso y a una mayor colabora-
cion.

3. Aconseje a la familia acerca de la necesidad de
asistencia y eduque a los padres y al paciente. Hay que
educar a los padres sobre los peligros de la enfermedad
y la importancia de buscar asistencia médica y cumplir
el tratamiento. Debe lograrse el apoyo de la familia para
resolver el problema. Asegurese de que los padres cono-
cen qué medicamentos estdn indicados, como actian y
cuando deben administrarse. En algunos lugares se dis-
pone de programas especiales para ilustrar a los padres
y al nifio sobre el tratamiento de enfermedades crénicas
como la diabetes y el asma.

4. En algunos casos resulta util ampliar el circulo de
cuidadores para que ayuden en la asistencia médica del
nifio. Por ejemplo, se puede encargar a ciertos familiares
que asuman algunas de las responsabilidades asistencia-
les del nifio enfermo.

5. Involucre a la familia en el desarrollo de un plan
médico. Cuando el médico colabora con sus pacientes
en la creacién de un plan de tratamiento, el médico y la
familia pueden compartir el conocimiento de la etiolo-
gia, el prondstico y las opciones terapéuticas. Al incluir
a los cuidadores en el proceso de planificacién puede
otorgarles poderes e involucrar a la familia en el apoyo
a los planes de tratamiento.

6. Cuando sea necesario, actie con la familia para
elaborar un contrato por escrito donde se definan exac-
tamente las necesidades asistenciales. A veces las fami-
lias tienen dificultades para seguir los tratamientos, las
medicaciones y las citas médicas, especialmente cuando
el nifio sufre un proceso crénico con problemas médicos
complicados. Un contrato por escrito de mutuo acuerdo
entre el médico y la familia puede servir de “proyecto” a
seguir por la familia. También proporciona al médico
una prueba de que la familia comprendié y dio su con-
formidad al plan de tratamiento. Si més tarde se requiere
la intervencidn de los servicios sociales, este documento
puede ser ttil para demostrar que se informé a la familia
sobre la importancia de que el nifio recibiera asistencia
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médica. Al elaborar el contrato con la familia, el médico
debe cerciorarse de que los padres o cuidadores son ca-
paces de leer y comprender el plan de tratamiento.

7. Acuda a los recursos de la colectividad que sirvan
de ayuda para la asistencia del nifio. Recursos tales
como las enfermeras visitadoras, los servicios de trans-
porte, las ayudas econémicas y los servicios de relevo
para los cuidadores deben utilizarse si es necesario y po-
sible. Algunas organizaciones que apoyan a las personas
con determinadas afecciones crénicas pueden propor-
cionar oportunidades educativas sobre el tratamiento de
la enfermedad, asi como la intervencién de grupos de
apoyo o consejos por parte de quienes afrontan el mis-
mo problema. Aunque el organizar estas intervenciones
se escapa de las competencias del pediatra prictico, éste
debe conocer los recursos que ofrece la colectividad
para apoyar a las familias de sus pacientes y estar en
disposicion de efectuar las remisiones correspondientes.
El hogar médico debe constituir y coordinar un equipo
multidisciplinario encargado de tomar decisiones en
casos complejos de falta de atenciéon médica. Al agru-
par los servicios sanitarios y humanos esenciales de
tipo profesional que intervienen en el caso, es posi-
ble coordinar las pautas y los servicios de tratamiento
y rehabilitacion para las familias afectadas. Dentro del
sistema cultural, étnico y de creencias médicas de la fa-
milia, involucre a los miembros de mds nivel para que
ayuden a comprender las acciones de la familia y cola-
boren con los profesionales de servicios humanitarios
para colmar las necesidades del nifio que ha sido descui-
dado.

8. En los nifios con enfermedades crénicas graves mo-
nitorice directamente el tratamiento. Pueden considerarse
las visitas diarias de una enfermera o paraprofesional en
los casos en que no se coopere con las medicaciones.
Roberts et al informaron sobre el uso del tratamiento di-
rectamente observado para cerciorarse de que los nifios
VIH-positivos recibfan el tratamiento antirretroviral'!.
En 4 de 6 casos, con este método se logré reducir la car-
ga viral de los pacientes y permitir que los nifios perma-
necieran en su domicilio, en vez de colocarlos en hoga-
res de acogida. Aunque es una alternativa cara, no lo es
tanto como proporcionar hogares de acogida para los ni-
flos con procesos médicos complicados.

9. Un programa de hospitalizacién parcial u hospital
de dia puede ser util en los casos de disfuncién familiar
y falta de cooperacion del paciente. En algunos lugares,
los programas de hospitalizacion parcial ofrecen asisten-
cia médica y de salud mental para los nifios con proce-
sos cronicos. Estos programas proporcionan tratamiento
familiar, de grupo, conductual e individual, asi como la-
bores educativas para padres e hijos con el fin de que
sean capaces de afrontar la enfermedad'?. Cuando se ha-
llan disponibles dichos programas, son ttiles para tratar
a los nifios y a las familias con historias complejas, don-
de el proceso crénico se ha tratado inadecuadamente de-
bido a factores sociales y psicoldgicos.

10. Remita a las familias a los servicios de proteccién
a la infancia con el fin de garantizar que se presta al
nifio el tratamiento médico necesario. Cuando no se dis-
pone de otras opciones, o han fracasado, puede ser nece-
sario recurrir a estos servicios si el nifio ha sido perjudi-
cado, o puede serlo, por la falta de atencién médica. Los
servicios de proteccion a la infancia han de conocer la
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clase de problema médico que afecta al nifio y los moti-
vos de que la asistencia médica apropiada sea de impor-
tancia critica para su salud y desarrollo. En muchos lu-
gares dichos servicios disponen de recursos para ayudar
a la familia, que no podrian obtenerse en otros dmbitos.
En casos extremos, en que la familia es incapaz de coo-
perar, la dnica opcién es la de colocar al nifio en un ho-
gar de acogida.

FALTA DE ATENCION MEDICA A LOS NINOS CON
NECESIDADES SANITARIAS ESPECIALES

Los nifios con midltiples problemas médicos pueden
ser un problema para todos los padres. Estos nifios re-
quieren a menudo multiples visitas con regularidad, nu-
merosos tratamientos de tipo fisico, del lenguaje y ocu-
pacional, monitorizacién del equipo médico, dietas
especiales y multiples medicaciones. Si las familias de
los nifios con procesos crénicos son de recursos econd-
micos limitados, los problemas pueden ser abrumado-
res. El pediatra de asistencia primaria puede servir de
ayuda para proporcionar un hogar médico que coordine
la asistencia y evite la duplicacién de servicios. La co-
laboracién con estas familias tiene una importancia
critica para identificar los problemas y afrontarlos sin
demora. Siempre es de gran importancia revisar el plan
asistencial, de modo que la familia pueda concentrar-
se en los tratamientos e intervenciones que tengan ma-
yores probabilidades de resultar beneficiosos, y elimi-
nar aquellos otros que sélo lo sean de un modo mar-
ginal.

RESPONSABILIDADES ESPECIALES DE LOS
PEDIATRAS QUE PRESTAN ASISTENCIA A NINOS
CON PROCESOS CRONICOS Y QUE DEJAN DE
ACUDIR A MULTIPLES CITAS

Algunos padres con nifios afectos de procesos créni-
cos dejan de acudir a numerosas citas médicas. Segtin la
gravedad del proceso, la falta de atencién médica puede
influir adversamente sobre la salud del nifio. En algunos
casos, el médico informa por escrito a estos padres que
no podrd seguir ocupiandose de prestar asistencia al
nifio. Cuando las familias se paralizan y no utilizan los
escasos huecos disponibles para una cita médica, el cli-
nico a menudo no puede atender eficazmente a otras fa-
milias. En otros casos, el personal de la clinica contacta
con los padres y simplemente programa la visita para
otra fecha.

En cualquier caso, el pediatra debe considerar si el
nifio se halla en riesgo de sufrir dafios debido a la actua-
cioén de sus padres. Si es asi hay que considerar otras po-
sibilidades, como solicitar la intervencion de un asisten-
te social de la clinica u otro miembro del personal para
debatir el problema con los padres, solicitar la visita do-
miciliaria de una enfermera o, en casos extremos, remi-
tir a la familia a los servicios locales de proteccién a la
infancia. Lo importante es considerar las necesidades in-
dividuales de cada caso para garantizar el bienestar de
ese nifio en particular.

En los pacientes con procesos crénicos o complejos,
el hogar médico constituye un importante elemento
para paliar las demandas de tiempo y atencién que han
de afrontar los cuidadores. En colaboracién con las fa-

milias, los pediatras de asistencia primaria pueden ser-
vir de ayuda para elaborar unos planes de asistencia ra-
zonables con intervencion de multiples especialidades
y disciplinas, como la fisioterapia y la terapia ocupa-
cional.

Los pediatras deben colaborar con las familias en
cuanto a la disponibilidad de citas médicas que se ajus-
ten a las necesidades de los padres, como impuestas por
las obligaciones laborales, el cuidado de los nifios y los
medios de transporte.

DETERMINACION ACERCA DE S| UN TRATAMIENTO
OFRECE BENEFICIOS SIGNIFICATIVOS

Uno de los 5 factores que componen la falta de aten-
ciéon médica es el hecho de que los cuidadores rechacen
una asistencia médica recomendada que ofrezca “netos
beneficios” importantes para el nifio. En muchos casos,
puede debatirse la cuestion de los netos beneficios de
una modalidad terapéutica. Por ejemplo, si los padres
rehusan la actuaciéon médica sobre un recién nacido que
se halla en los limites de la viabilidad, ;se trata de una
falta de atencién médica? En muchos casos carecemos
de datos acerca de los beneficios relativos de diversas
intervenciones terapéuticas. Y, en ciertas ocasiones, lo
que una persona considera beneficioso otra lo juzga inu-
til.

Cuando se producen estas situaciones, es importante
que los cuidadores y los profesionales sanitarios man-
tengan una comunicacion abierta acerca de sus mutuos
valores y opiniones. Tiene un gran valor dejar constan-
cia de estos debates en la historia clinica y que sean re-
conocidos por los proveedores y las familias. La inter-
vencién del comité de ética de un hospital puede ser titil
como ayuda para resolver los casos de opiniones contra-
dictorias!?.

FALTA DE ATENCION MEDICA POR MOTIVOS
RELIGIOSOS

La valoracién de una falta de atencién médica debe
centrarse en las necesidades del nifio, y no sobre las mo-
tivaciones o justificaciones del cuidador. Por lo tanto,
no cabe establecer diferencias entre las motivaciones re-
ligiosas y las de otra indole!*.

Aunque los adultos legalmente competentes tienen el
derecho de rehusar las medidas terapéuticas destinadas a
salvar su propia vida, la US Supreme Court ha dictami-
nado que los padres carecen del derecho de negar la
asistencia médica necesaria para sus hijos'*. En 1944, la
US Supreme Court senté jurisprudencia sobre este tema
en el juicio de Prince vs. Massachusetts: “El derecho a
practicar libremente la religién no incluye la libertad de
exponer a la colectividad o a un nifio a una enfermedad
contagiosa, ni exponer a este dltimo a una salud defi-
ciente o a la muerte... Los padres pueden tener la liber-
tad de ser martires ellos mismos. Pero ello no significa
que, en idénticas circunstancias, la tengan para convertir
en mdrtires a sus hijos...”>. La American Academy of
Pediatrics ha adoptado una firme actitud acerca de los
derechos de un nifio con un proceso grave a recibir la
atenciéon médica capaz de salvarle la vida, incluso aun-
que los padres mantengan unas creencias religiosas que
sean contrarias a la asistencia médica'®.
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RESUMEN

La falta de atencién médica de los nifios puede cau-
sarles dafios o la muerte. El sujeto de la responsabilidad
del pediatra es el nifio. Si los padres o cuidadores no
cumplen las necesidades médicas del nifio, el pediatra
debe colaborar para que la familia disponga de los re-
cursos adecuados para cuidarlo. El pediatra tiene diver-
sas funciones importantes que cumplir en representacion
de los nifios que son objeto de falta de atencién médica:
involucrar a la familia, conocer las circunstancias de
ésta, explicar la necesidad del tratamiento y colaborar
con los profesionales y recursos de la colectividad con
el fin de optimizar el estado de salud del nifio.
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