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INTRODUCCION

La consideracion de la sociedad hacia € nifio ha variado alo largo del tiempo. En las culturas
primitivas la mayor estima se dirige a la ancianidad como depositaria de las tradiciones y convierte a
anciano en jefe religioso, politico, mora y econdmico. En la Grecia clésica se opera un cambio y la
mayor consideracion se deposita en la edad madura que es € prototipo de modelo de perfeccion fisica
y mord. Lainfancia es considerada época de imperfeccion y maduracion. El nifio no tiene entidad en s,
sele ve como un adulto en formacion. A findes dd siglo XVII cambia esta percepcion, € nifio adquiere
relevancia y todo empieza a organizarse en torno a elos. Aun asi, los menores de edad no tenian
derechos como tales, Sno que eran considerados “un bien” de los padres. Las leyes liberdes dd siglo
XIX rebgjan la fecha de la mayoria de edad a los 21 afios y de la emancipacion alos 18. En d siglo
XX se ha producido otro recorte en esta edad y también, se comienza a poner limites a la patria
potestad de |os padres.

Las teorias evolutivas de Piaget y Kohlberg consderan que lamadurez y la concienciamord se
adquieren durante € proceso de maduracion y no aparecen en un momento puntua como se determina
legamente (por giemplo, los 18 afios). Esto ha dado lugar alateoria del “menor maduro”, en laque se
reconoce la exisencia de determinados derechos en los nifios, en funcion dd nivel de madurez
observado. Todo esto ha llevado a que, aguellos menores capaces de tomar decisones 'y evaluar las
consecuencias, puedan manifestar sus decisones en todo lo relativo a su salud.

Egtos dos cambios en la vison de la infancia la organizecion en torno a nifio como un bien
socid ingpreciable en € que se van a depostar todas las expectativas futuras de la sociedad, vy d
reconocimiento de la capacidad de participacion en € proceso de decision sobre lasaud y enfermedad
del propio nifio, van a dotar de peculiaridades a la atencidn sanitaria de la infancia. Por gemplo es €

tramo de edad en € que € modelo preventivo tiene su mayor impacto, y la relacion sanitarios -
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pacientes siempre estd modulada por la figura de un tercero, los padres, que son quienes van a redlizar

o trangmitir la demanday van aintervenir en @ proceso tergpéutico junto con € paciente.

ETICA EINFANCIA

En los Ultimos tiempos, la éica y mas en paticular la “bioética’, como éica aplicada a las
cienciasdelaviday la“é&icaasstencid”, como parte de la bioética que se preocupa del ambito clinico,
estdn de moda. Lo cierto es que la medicina junto d mangjo de los hechos (lo técnicamente correcto)
debe introducir los vaores que participan en toda la relacion clinica 'y que pueden entrar en conflicto
con aquellos.

Como factores desencadenantes de este proceso se han sefiaado, por una parte la complejidad
de la tecnologia sanitaria que ofrece soluciones a muchos problemas pero, estos avances, también
plantean dilemas éicos (ingenieria genética, principio de la vida, fin de la vida... ); por otra, la
generdizacion y la socidizacion de la asgtencia en una sociedad de recursos econdmicos limitados,
donde aparecen conflictos en @ repato de recursos o de limitacion de acceso (listados de
prestaciones) y por ultimo, los cambios en la relacion médico — paciente pasando de un modeo
paterndista a otro en @ que se propicia la participacion, dandose mayor respeto a la autonomia de
decision de la persona sobre si mismay su cuerpo en @ proceso de salud y enfermedad.

La bioética hace uso de diversas metodologias de estudio y andisis, la mas extendida en
nuestro medio, se debe a Diego Gracia (U. Complutense de Madrid) y estd basada en la premisa de
gue “el ser humano es persona y en cuanto que tal tiene dignidad y no precio” y que “en cuanto
personas, todos |os seres humanos son iguales y merecen la misma consideracion y respeto’. En
latoma de decisiones asigtencides, d método propone no perder de vista, tanto |os principios como las
consecuencias. Los cuatro principios que fueron enunciados por Beaucham y Childress son los
dguientes.

No-Maleficencia, que obliga a no hacer dafio a las personas (primun non nocere) y por consiguiente
redizar correctamente nuestro trabgo profesona. La impericia, € desconocimiento, € descuido en €
trabgj0 no son éticos e incumplen este principio.

Justicia, obliga a tratar a todas las personas por igua y no discriminarlas bgo ningln concepto,
asegurandolas la igualdad de oportunidades a nivel sanitario. Cuando nos referimos a cuestiones de

judticia todos tenemos responsabilidades, 1os usuarios de utilizar responsablemente los servicios, los
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profesonales de darles un trato iguditario y los gestores de distribuir los recursos o dictar controles y
regulaciones que impidan la discriminacion.
Autonomia, considera que todas las personas son capaces de tomar decisones respecto a la
aceptacion o € rechazo de todo agquello que se relaciona con su saud. Todas las personas son capaces
de tomar sus propias decisones mientras no se demuesire lo contrario, este principio obliga a los
profesionales a proporcionar lainformacion suficiente para que € paciente pueda tomar sus decisiones.
Beneficencia, exige hacer € bien a las personas, procurandoles € mayor beneficio y limitando los
riesgos o perjuicios de la intervencion sanitaria, respetando sus “criterios de bien” y representandola
cuando no pueda tomar las decisiones por si misma por que su Situacion persond o clinicalo impida

L os dos primeras principios son obligatorios para con los otros y exigibles y punibles por laley.

Los dos ultimos no se pueden imponer y congtituyen la perfeccion o mora o lo excelente.

Buena practica clinica:

Es de paticular importancia hacer un diagnostico claro y gustado dd nifio ya que agunos
diagndsticos como por gemplo los psquidtricos van atener unaimplicacion en su futuro y pueden influir
en su integracion o segregacion del grupo.

L os tratamientos tienen especid repercusion ya que estamos hablando de sujetos en proceso de
maduracion, en los que la cronificacion 0 no-resolucion de la patologia puede implicar una Situacion de
discapacidad durante todalavida

El pediatra debera plantearse su actuacion clinica desde @ conocimiento técnico, la utilizacion
de las précticas assgtencides comunes conocidas como “las buenas précticas clinicas’, la formacion

continuaday € gercicio profesond dentro de elas parafavorecer o d menos no perjudicar d nifio.

Laredacion terapéutica

La relacion tergpéutica, durante muchos afios, ha seguido @ modelo “paternalista-
beneficente” de la tradicion hipocrética. EI médico, en este modelo, hace € bien d paciente como o
hace un padre a su hijo pequeio. El enfermo o paciente desconoce su ma 0 no conoce su causa o €
modo de curarse. El médico posee d saber, sabe lo que le pasad pacientey trata de curarle. Siempre
haciendo o mejor parad paciente segiin € arte médico, pero sin que € paciente intervenga, salvo para
seguir las indicaciones médicas. Edta relacion esta regida por é Primun non nocere (ante todo no

perjudicar). Hoy en dia, sabemos que trabgamos con incertidumbres y probabilidades y que lo que
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ofrecemos a los pacientes son cursos de accion posibles. El paciente debe eegir entre estos @ que
meor se guste a sus vaores y necesidades, para €llo debe tener toda la informacidn precisa sobre su

diagnddtico, tratamiento y evolucion.

PROCESO DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lacantidad de informacion cientificay su comprensbilidad parad paciente'y su familiaesuno de
los predictores més importante de la satisfaccion con la asstencia recibida. Esto nos da una idea de la
importancia que |os pacientes confieren alainformacion.

Aunque d Consentimiento Informado fue proclamado entre los derechos que se recogen en €
atticulo 10 de la ley Generd de sanidad de 1986, es en la actudidad cuando esta alcanzando su
desarrallo. En este articulo se recoge textuadmente :

"... derecho a que s le dé en términos comprensibles, a @ y a sus familiares o dlegados,
informacion completa, verbd y escrita sobre su proceso, incluyendo diagnéstico, prondgtico y
dternativas de tratamiento...”.

"... alalibre eeccidn entre opciones que le presente d responsable médico de su caso, sendo
preciso @ previo consentimiento escrito del usuario para la redizacion de cudquier intervencion,
excepto en los sguientes casos:

» cuando € paciente no esté capacitado para tomar decisiones en cuyo caso € derecho

correspondera a sus familiares o dlegados.

* cuando lano intervencion suponga un riesgo parala Saud Pablica

= cuando la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o

exidir pdigro defdlecimiento...”.

En e decreto 175/89 del Gobierno Vasco, se recoge la Carta de Derechos y obligaciones de los
pacientes y usuarios de Osakidetza, en la que se ratificala obligacion de dar informacion.

El Consentimiento informado es uno de los d ementos bés cos de una buena relacion clinica. Pero
cuando se utiliza solamente como documento escrito, se puede correr € riesgo de empelarlo con fines,
exclusvamente, defensivos ante futuras reclamaciones y perder sus caracteristicas. Asi pues, no debe
confundirse Consentimiento Informado con documento escrito de Consentimiento Informado, pues no
necesariamente todo proceso de informacion ha de concluir en documento escrito. Esta aplicacion

ecrita deberia reservarse para aquellas exploraciones 0 medidas terapéuticas que pudieran comportar

MM Hernanz, Problemas éticos en nifios y adolescentes 4



un riesgo para la salud del paciente. En todo caso, previo a cuaquier consentimiento escrito es
imprescindible una explicacion verba y sempre se ha de confirmar que la informacion gportada ha sido
comprendida por € informado.

El Consentimiento informado o como propone y se denomina en la “Guia préctica para la

elaboracion de documentos de informacién y consentimiento”’, € “Proceso de informacion y

consgentimiento” consiste en la explicacion a un paciente atento y mentalmente competente, de la
naturaleza de su enfermedad, asi como € balance entre los procedimientos diagnosticos y
terapéuticos recomendados, para a continuaciéon solicitar su aprobacién para ser sometido a
esos procedimientos. La presentacion al paciente debe ser comprensible y no sesgada; la
colaboracion del paciente debe ser conseguida sin coercion; € médico no debe sacar partido
de su potencial dominio psicolégico sobre e paciente.

El Consentimiento informado no es un documento o papel que se entrega d paciente, ni un hecho
aidado de lareacion clinica, Sno un proceso continuo que se da entre personas (€ equipo sanitario y
el paciente y/o su familia) en € que se trangmite informacion y se facilitalatoma de decisiones.

En € Proceso de consentimiento se van a ver implicados los siguientes elementos. la cantidad y
cdidad de la informacion, la competencia /capacidad, la voluntariedad, la vaidez y autenticidad,
veremos cada una de elas a continuacion.

Informacion en cantidad y calidad suficiente: Debe informarse sobre € proceso asistencid,
tratando de averiguar previamente, qué y hasta donde desea saber. Se debe aportar toda lainformacion
gue sea necesaria paraque € paciente pueda tomar una decision, asi se debeincluir ladescripcion de la
intervencion sanitaria, los beneficios, las posibles dterndtivas, |os riesgos, las molestias y |os efectos
secundarios.

La comprensibilidad de la informacion es otro requisito muy importante, para poder tomar
decisiones. El lengugje debe ser asequible y adecuado a nive intelectual del paciente, se debe tener en
cuenta, también, & estado de ansiedad que puede presentar € paciente en la entrevista, por [0 que se
deberarepetir lainformacion, incluso resumirla o enunciar conclusiones.

Voluntariedad, validez y autenticidad : Para que é Consentimiento Informado sea vaido se
requiere que lainformacion que se ha aportado sea la apropiada, que € paciente tenga capacidad para
tomar decisonesyy, por otra parte, que @ paciente exprese su consentimiento de formavoluntariay libre
de coacciones. Una decision es auténtica cuando es coherente con @ esquema de valores dd que toma

ladecisony esvdida g setiene laintencion de tomarla, es decir es voluntaria'y no viene condicionada
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o limitada por la coaccion, la manipulacion o la persuason excesiva para que @ paciente tome la
decision que nosotros cons deramos mejor.

En nuedtra culturg, la familia asume @ derecho a la informacion y d consentimiento y exigen, a
menudo, d médico que se oculte laverdad d paciente y que se mantenga una actitud paternalista con
é, tratéhdolo como a un nifio y despojadndole del derecho a saber y decidir cuestiones reldivas a la
sdud y ala calidad de vida. En ocasiones € paciente se dgja atrapar en esta red, pero también, cada
vez, s da mas € caso de pacientes que quieren ser informados y conocer su diagndstico o su
evolucion.

Las preguntas que se plantean en este proceso de informacidn son:

¢A quién informar?, en primer lugar, d paciente que es quién tiene derecho alainformacion, y a
quién é autorice expresamente. S |a capacidad del paciente esta disminuida (veremos este concepto en
el punto siguiente) como por gemplo en las demencias avanzadas o en € coma, se deberd informar a
sus familiares més préximos o a los que puedan ser més beneficentes con é. Lo deseables informar a
los familiares en presenciade paciente.

¢Quién debe informar?, € responsable de dar la informacion pertinente es € médico
responsable del caso. Cuando se trabagja en equipo se han de definir, de antemano, las personas que
van a gportar lainformacion y qué partes de la misma, debe dar cada una de €ellas, como en pruebas de
radiodiagnégtico.

¢Qué se debe decir?, d contenido de la informacidn respondera fidmente a proceso que
padece d paciente, tratdndose de averiguar qué y hasta donde quiere saber. Cuando se habla de
riesgos y efectos secundarios, se deben mencionar 10s tipicos, frecuentes y previsibles, y los atipicos
pero muy graves. Siemjpre matizados por las circunstancias persondes dd paciente.

¢CoOmo se debe decir?, b informacién se debe aportar de modo delicado y progresivo,

dgjando a paciente tiempo para que pregunte y resolviendo sus dudas.

Documentos de ClI

El documento escrito de Consentimiento Informado debe cumplir agunos requisitos, en cuanto a
contenido del documento, su formato y comprensibilidad.

Contenido_del _documento: Se debe recoger la descripcion del procedimiento diagndstico o

terapéutico, los objetivos de mismo, los beneficios que se espera obtener, los riesgos, molestias o

efectos secundarios mas importantes, |as dternativas posibles resefiando su eficaciay la evolucion S no
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e rediza. La disponibilidad de ampliacion de la informacidn S se precisa y la posibilidad para €
paciente de, que en cuaquier momento del proceso, pueda revocar su decision.

La pate més importante del proceso, serd la verbd en la que se daran las explicaciones
oportunas, se ampliara la informacion, se contestara a las preguntas, sempre en un lengugje asequible
parad paciente, para findmente recoger por escrito su autorizacion.

En cuanto a los riesgos, € documento contard con: &) las consecuencias seguras del
procedimiento, b) los riesgos tipicos, tanto los muy frecuentes aungue Ssean poco graves, como los muy
graves pero infrecuentes, C) los riesgos personaizados, es decir,. Los relaivos a ese paciente por
asociacion de patologias 0 asociacion de complicaciones y d) las contraindicaciones.

Se debe evitar redactar documentos “asustados’ que se conviertan en legdistas, que intentan
cubrir cualquier demanda judicia. S se recogen datos estadisticos o cifras, éstas deben ser las rdlativas
a propio sarvicio.

Formato de documento: En Osakidetza se gusta alos requisitos de una circular del director Generd:

papel DIN A4, anagrama de la organizacién, dd centro, titulo de documento, datos de identificacion
del paciente, médico y servicio, cuerpo de documento seguin se relacionaen € contenido y finamente
firmas de médico que informa, del paciente'y del tutor, s aquel estaincapacitado.

Comprenshbilidad v legibilidad: Se recomienda, que después de laredaccion y antes deladifusion, €

documento sea leido por un lector externo, geno d sarvicio y que no domine d 1éxico habitud. Los
programas informaticos, Word Perfect 6.0 y Word, incluyen estadisticas de legibilidad.

» En resumen, la informacion es un “derecho” que tienen los pacientes y un “deber” del
sanitario, tanto desde € punto de vista legal como ético. El proceso de Consentimiento
condtituye la expresion practica dd respeto d principio de autonomia

El nifio tiene derecho a la informacion a cerca de su redidad. Este derecho le esta reconocido
por distintos organismos internacionales, como veremos a continuacion. Pero este proceso tiene que
tener en cuenta e momerto evolutivo del nifio. No informar supone una excepcion que ha de judtificarse
sempre, basandose en las consecuencias graves y negativas que € conocimiento de su Stuacion le
pueda producir. La conspiracion del silencio y @ engafio son normamente prejudiciales parae menor

Como antes sefiddbamos que & proceso de consentimiento informado implica que para €
paciente sea un proceso voluntario, en € que éste manifieste sus preferencias de una forma razonada,
gue tenga capacidad para dar € consentimiento, que no haya coercion y que tenga derecho a negarse,

lo que en redidad vaoramos es que entienda y razone suficientemente la decison que va a tomar. Por
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tanto, € Consentimiento Informado requiere un nivel cognitivo eevado y son necesarias habilidades de
pensamiento abstracto y de razonamiento. Estos requisitos han llevado, en épocas pasadas, a

consderar atodos |os menores como incompetentes.

CAPACIDAD Y COMPETENCIA

Estos dos términos se emplean, actudmente, en € lengugje biogtico como sndénimos. Definimos
capacidad o competencia como “aquel estado psicoldgico empirico en que podemos afirmar que la
decison que toma un sujeto es expresion rea  de su propia identidad individual, es decir, de su
autonomiamora persona”.

» Laevauacion de la capacidad no puede generdizarse, en € campo de la asstencia sanitaria,
sempre debe referirse d consentimiento para la redlizacion de un procedimiento diagnéstico y
terapéutico.

» Lacapacidad puede fluctuar de un momento a otro y no ser constante. Por otra parte, no es
absoluta, se puede ser capaz para determinadas cuestiones'y no para otras.

Se han enunciado diversos criterios para estimar que una decison sea competente, entre ellos
destacamos:

Comprenson adecuada; la persona seria incompetente, S es incapaz de entender la
informacion que se le ha dado o bien no es capaz de entender la Situacion en la que encuentra.

Expresar la decision; € paciente esincompetente S no puede manifestar su decison de forma
verba, escrita, mediante Signos, etc.

Decisén basada en motivos que la fundamentan; no sera capaz s no da motivos que gpoyan
Su deciSOn 0 S dando motivos razonables, no ponderalos riesgos'y beneficios de tal decison.

Laresolucién tomada no es la adecuada; juzgandola seglin € criterio de la decisidn que seria
tomada por una persona razonable.

Algunos de estos puntos se han cuestionado, pero estos criterios han servido de orientacion
para la elaboracion de escalas y sistemas de vaoracion de la capacidad, sin que hasta la actualidad se
haya podido Ilegar a un acuerdo respecto a estdndares, criterios o protocol os definidos.

En genera vamos a entender por competencia, la capacidad del paciente para comprender la
Stuacion ala que se enfrenta y |las dternativas posibles de actuacion con las consecuencias previsibles

de cada una de dllas, para a continuacion, tomar, expresar y defender una decision que sea consecuente
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con su propia escala de valores. La variabilidad de la competencia en la toma de decisones es muy
grande, incluso un nifio puede ser competente para eegir entre un jarabe o una padtilla, aunque no sea
competente paratomar decisiones que conlleven riego vital.

Al vdorar la capacidad habra que tener en cuenta, también, s determinados estados afectivos
(miedo, ansiedad, &nimo, humor) pueden incidir sobre la capacidad ddl sujeto.

El estandar de capacidad, requerido para tomar una decision sanitaria, va a depender del
balance beneficio/riesgo de la decison correspondiente. S la decision a tomar tiene un balance neto
superior a las dras dternativas posibles, € nivel de capacidad requerido es bgo 0 minimo  (por
gemplo en una puncion lumbar), s d baance neto es smilar d de las dternativas, € nivel de capacidad
requerido va a ser moderado (consentimiento para redizar una mastectomia para el cancer de mama),
s @ baance neto es peor que € de las otras dternativas, se requerird un nivel maximo o ato para €
rechazo (gemplo rechazo de apendicectomia).

En términos generales se consdera que un menor es “competente” para tomar decisiones
Sanitarias cuando:

= Comprende la informacion recibida sobre su enfermedad. Antes de los 12 afios es dificil esta
comprenson ya que € nifio pequefio vive la enfermedad como ago externo, no capta la idea
de proceso causado por la disfuncion del propio organismo.

Los nifios, a partir de los 8-10 afios, integran € concepto de irreversibilidad y de universdidad

de la muerte. Algunos nifios pequefios, que han tenido experiencia con la enfermedad, pueden

tener un concepto més maduro sobre laenfermedad y lamuerte.
= Posee un nivel de razonamiento que le permite prever riesgos y consecuencias, a partir de los

12 afios se desarrolla d pensamiento abstracto, la poshbilidad de redizar hipotesis, prever

consecuencias futuras y entender € concepto de probabilidad.

Como sefid dbamos antes, cada vez esta més extendida, en todos |os paises, lateoria del “menor
maduro”. En € recientemente firmado convenio de Oviedo, se establece por una parte la edad de 12
afios a partir de la cua debe oirse a menor antes de decidir sobre [o que puede ser de suinterés'y por
otra, laposibilidad de ser oido, alln antes de dicha edad, s tuviera suficiente juicio mora y madurez. En
cuaquier caso es conveniente evauar, en ese momento, € nivel de competencia del menor para cada
decision concreta

Pero sempre es recomendable obtener € asentimiento de |os menores para lograr su colaboracion

en d proceso tergpéutico, la aceptacion llevaimplicitala participacion en € tratamiento. ESto es de gran
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importancia en los tratamientos crénicosy en los que se precise dguna forma de colaboracion del nifio,

como |las psicoterapias.

DECISIONES SANITARIAS

Nuestra sociedad acepta, que las personas a canzan plena autonomiaalos 18 afiosy es a partir
de ese momento cuando sus decisiones son consideradas como competentes y auténomas.

Los pacientes incompetentes tienen & mismo derecho a decidir sobre Stuaciones clinicas que
los competentes, aunque este derecho esta limitado por su propia incompetencia. En este caso se
utilizaran las llamadas “decisiones de sustitucion, decisiones de representacion o decisiones
subrogadas’.

La persona que sudituye la decison, autoriza una intervencion clinica sobre € paciente
incompetente, gpoyando su decison en lo que cree srd meor para su representado. Se ha
consderado que aguien proximo, generdmente de la familia (ya que en este nicleo se comparten
valores, creencias e incluso pueden haberse verbaizado previamente deseos y deciSones en Stuaciones
smilares), va a ser quien decida de una forma mas gproximada a como lo hariad propio paciente. Por
el contrario, se considera que los sanitarios no son las personas més adecuadas para tomar este tipo de
decisiones, aunque hasta la actudidad se haya venido haciendo asi, ya que desconocen los vaoresy la
calidad de vida deseada por € paciente.

En & caso de los incapaces adultos y para facilitar las decisones de sudtitucion, en agunos
paises, se estén utilizado herramientas como las “directrices previas o los testamentos vitales’,
cuya findidad es proveer de criterios orientativos a quienes tengan que tomar la decison de
representacion, parad caso en @ que deban sudtituir una decisiéon sanitaria,

Los padres, tutores 0 quienes gerzan la patria potestad son quienes tienen la obligacion de
proteger los derechos del menor, asi, deben dar su consentimiento en los procedimientos clinicos a los
que van a ser sometidos sus hijos, savo que: @ elos no seean competentes, b) existan diferencias
irreconciliables entre dlos, ¢) hayan renunciado a esta responsabilidad y exista otro tutor. La negacion

de los padres a un tratamiento de eficacia probada requiere la intervencion del juez.
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Los padres o tutores (art. 92,154, 216, 233 Cc), solo pueden decidir en € mayor beneficio del
menor. El beneficio en primera ingtancia lo define € menor, cuando este es maduro. S & menor es
incompetente, 1o define su familia, ya que ésta se consdera como d lugar comin de proyectos de
valores e idedles compartidos por todos sus miembros. De esta forma los padres pueden conocer €
mayor interés del menor y actuar, segin lo que € desearia para si, en esta decision.

En cuanto a latoma de decisiones de los menores maduros, (Segin hemos visto resefiado en €
convenido de Oviedo), después de escucharle, habra que informar de la actitud del nifio, favorable o
contraria a la decisén médica, a sus padres o representantes legaes, es decir a quienes ogtentan la
patria potestad, tutela o guarda de hecho. Cada vez més, se acepta en ambitos judicides y sanitarios
que d médico podria aceptar la decisén dd menor maduro, s € tratamiento es a su favor, pero
sempre es conveniente involucrar alos padres en la decision.

En & caso de conflicto abierto entre e menor capaz y sus padres, la primera tarea de los
sanitarios es asegurarse de la capacidad del menor, después buscar las causas del conflicto por si
pueden ser solucionadas, incluso a través de intervenciones de pargja o familia, y llegar a acuerdos
aceptables entre las dos partes. S @ conflicto persiste puede consultarse d Comité de Etica Asstencid
y S continua a pesar de todo, a juez para que dictamine sobre qué resolucion tomar. Un abuso del
gercicio de la patria potestad puede producirse en los casos de maltrato, abusos o negligencias en d
cuidado del menor.

Se aconsga la solicitud dd consentimiento del menor para procedimientos y tratamientos
especificos, independientemente de que ya exista d consentimiento de los padres o tutores, en
anticoncepcion, aborto, enfermedades de transmisidn sexud, tratamientos de desintoxicacion de dcohol
y otras drogas, tratamientos de riesgo vital, tratamientos psiquidatricos y psicoldgicos. Ya que en
nuMerosas ocasiones, € menor es traido ala consulta por los padres, laescuday entidades sociaes.

¢Hasta donde puede llegar la autonomia del paciente y € respeto a sus decisiones auténomeas,
S las consecuencias pueden ser graves?. Los autores dan respuestas diversas que oscilan entre d
paternalismo s esta en peligro la vida del adolescente, d respeto a su decisidn en otras cuestiones con

ba ance beneficiol riesgo positivo.

CONFIDENCIALIDAD
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El derecho a la confidencialidad se recoge en d art. 10 de la Ley Generd de sanidad ...
“confidencididad de toda la informacion relacionada con su proceso y con su edancia en
indtituciones...”, y de formaindirectaen € derecho alaintimidad.

En la confidencididad entran en juego los cuatro principios de la bioética, a los que hemos
hecho referencia anteriormente: la buena praxis se asocia con d respeto a las informaciones y hechos
gue € paciente nos presenta durante € acto clinico, la discriminacion que podria desencadenarse s se
revelaran estos hechos, hace referencia d principio de judticia; la vulneracion de la confidencididad
supone atentar directamente contra la libertad y la autonomia ddl sujeto, € secreto proporciona €l
mejor beneficio d mismo. Aungue los fundamentos éticos se basan en € respeto a la autonomia de la
persona.

Para redizar un diagnégtico y someterse a un tratamiento, € paciente pone en manos del
profesiond, informacidn sobre aspectos intimos de su viday su persona. Por su parte, € profesiond a
través de pruebas complementarias, de exploraciones y observaciones directas e indirectas, de
interconsultas, etc. accede a informacidn complementaria. Los pacientes presuponen que todo agquello
que € profesional conoce por estos procedimientos sera guardado. La mutua confianza, que radica en
e secreto, es la base de la relacion tergpéutica. Tanto en la entrevista clinica como en la exploracion
fidca y las pruebas complementarias, la éica y la legidacion conminan, a no ir més dla de lo
edtrictamente necesario.

El respeto a la intimidad impide también la publicacion en obras cientificas y otros medios de
comunicacion de fotografias, videos u otros datos que permitan laidentificacion del peciente, S éste no
ha dado su consentimiento explicito.

En numerosas ocasiones, durante € desarrollo dd proceso clinico, conocemos datos
confidenciaes de familiares del propio paciente, como padres, abuelos, hermanos, etc., sobre los que
nos piden discrecion o bien por su esfera de privacidad son datos en S mismos congtitutivos de ser
confidenciaes de estas terceras personas.

Informacion a terceros. Los contactos con familiares, entidades socides o laborales, cuando €
paciente no ha dado su permiso para que se revele su condicion de enfermo, suponen un conflicto ético,
asi como aportar informacion, desde los servicios de admisién sobre S una persona permanece
ingresada. También vulneramos la confidencididad cuando emitimos informes a otros profesionaes, sn

€l oportuno consentimiento.
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Cuando d paciente es competente, es preciso obtener su consentimiento  para informar a otros
profesionaes que intervienen en & proceso 0 cuando es necesario informar a otras personas dd ambito
sanitario, socid, educativo, labora o judicial.

S d paciente no es competente, también se debe trabgjar con é |a ruptura de la confidenciaidad
y se debe designar, cuanto antes a la persona que va a gercer las decisiones de sugtitucion, S no eta
lega mente determinada (padres o tutores).

En € caso de los menores maduros, salvo en Stuaciones de riesgo, prevalece @ derecho a la
confidenciaidad sobre su sdlud porque se consideran actos persondisimos. Sin embargo, debido a la
necesaria implicacion de los padres en dgunos tratamientos, se deberia negociar con € menor que sea
é quien informe, frecuentemente en presencia del médico, a sus padres.

Se puede fdtar a la confidencididad s se va a evitar un mal mayor como en d suicidio, abusos,
maltrato, agresividad haciatercerosy delitos. Siempre argumentandolo y en razén de las consecuencias,
para evitar la generdizacion de ta medida

Informes clinicos: Hay que evitar la proliferacion de informes escritos y su difuson en digtintos
espacios, sobre todo cuando la asstencia sanitarias va a ser recortada y puntua, previniendo las
complicaciones que se generan cuando la informacidn sanitaria es conocida por gran nimero de
persones.

Los informes a menudo circulan por medios aiertos como son FAX, correos internos, sobres
abiertos, etc., atentando contra la confidenciaidad.

Para evitar vulnerar la confidencididad, ademés del perceptivo consentimiento, se debe utilizar €
criterio de la*minimainformacion necesarid’ para e receptor del mismo.

Higtoria Clinica: Tanto los profesiondes como las ingtituciones tienen encomendado € deber de
custodia de la historia y debe garantizar, ademés, que € acceso y  mango de los datos se redicen
exclusvamente con fines autorizados. Diagndsticos, tergpéuticos, de investigacion, gestion, estaditicos.
Todo dlo esta regulados por ley y penado € acceso y la divulgacion de informacion utilizada con otros
fines. Es por congguiente, muy importante € garantizar la confidencididad de la Higtoria Clinica tanto
en su formado en papel como en soporte informético, planificando restricciones a su acceso.

Nifios y adolescentes. Pueden plantear conflictos éticos respecto a la confidenciaidad cuando
e menor solicita que no sean comunicados a Sus padres o tutores determinados aspectos de la
informacion que generdmente van a estar relacionados con determinadas conductas como € consumo

de toxicos o la sexuaidad. Pueden ser los padres los que pretendan atentar contra la confidenciaidad
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pretendiendo e acceso a contenidos revelados por sus hijos, argumentando su minoria de edad, o que
los hijos son su responsabilidad o que los padres son quienes pagan € tratamiento (medicina privada).
Quizés estos supuesto se dan mas en d gercicio de la psquiatria

Recomendaciones. Previamente informar de forma gproximada, los profesondes que van a
participar en € proceso terapautico y alos que se tendré que informar y que aspectos van a quedar en
el ambito confidencial, sefidar € contexto previamente ante terceros, en este caso € nifio y los padresy
evitar la proliferacion de informes escritos y S son imprescindibles gudtarse d criterio de la minima

informacion necesaria.

En € gercicio de la Pediatria se plantean numerosos problemas éticos especificos como las
decisiones tergpéuticas en nifios de bgo peso o maformados, los maos tratos, la anticoncepcion y €

aborto en adolescentes, | os trastornos de aimentacion, la investigacion clinica con menores...

SEXUALIDAD Y ADOLESCENCIA

La Dra. Ros Rahola en € XXI Congreso de la SEF comentaba € desamparo legd que existe
arededor de la sexudidad y la fertilidad de los adolescentes y |os dobles mensges socides de invitar y
alavez prohibir, dificultan € desarrollo de programas de prevencidn dirigidos a estos grupos de edad,
asi como la atencidn persondizada de los mismos.

El derecho espafiol no recoge explicitamente la eventual asistencia d adolescente en materia de
reproduccion, sin embargo, € articulo 162 del Caodigo Civil, establece una excepcidn respecto a los
“actos relativos a los derecho de la persondidad y otros que € hijo, de acuerdo con las leyes 'y sus
condiciones de madurez, puede redizar por si mismo (acto personalismo), sin necesdad de
autorizacion de quien ogtenta la patria potestad”. Quizas acto personalismo se podria considerar €
hecho de solicitar y recibir asesoramiento y asstencia en materia de sexualidad.

El médico debe de tener en cuenta a la hora de gplicar la doctrina de menor maduro, la
evauacion dd grado de madurez del adolescente, las consecuencias derivadas de la eleccion. No es lo
misSmMo tener que tomar una decisén sobre un sstema de anticoncepcion que sobre la interrupcion
voluntaria del embarazo.

Para que la respuesta a la demanda de anticoncepcion por parte de los adolescentes sea

élicamente correcta debe respetar tanto la autonomia como la indicacion y la buena practica como
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hemos sefidado con relacion a la no-maeficencia. Cada vez son més los profesonades que se inclinan

por respetar la autonomia de |os adol escentes en este tema de |la anticoncepcion.

LOSTRASTORNOSDEL COMPORTAMIENTO ALIMENTARIO

El Trastorno de dimentacidn se caracteriza por “no quiero”, comer, engordar, dejar € gercicio
excesvo...de formareteraday genaacuaquier razonamiento.

El rechazo d ingreso, en los casos graves, demuestra su incompetencia. También, la percepcion
de laimagen corpord, tan distorsonada que no ve su delgadez, adquiere en muchas ocasiones un métiz
delirante, estando d juicio sobre su sdud gravemente dterado.

El ingreso involuntario en € trastorno de dimentacion, atenta contra la autonomiay laintimidad,
pero laurgenciavita en los casos graves'y la necesidad de preservar lavida dan un tinte de excepcion a
este tipo de intervencion. El ingreso involuntario de los menores esta regido por la ley organica de
proteccion juridica dd Menor, que sefida que ante € ingreso involuntario de un menor, se debe poner

sempre en conocimiento del Fisca aunque |os padres o tutores den su consentimiento.

En d trastorno de dimentacion, Silber, judtifica € paterndismo, es decir, d conculcar €
principio de autonomia del adolescente, ya que en los menores € principio de proteccion de la vida
tiende a poseer mayor valor que € de autonomiay existen evidencias razonables, en dichas Stuaciones,
gue sefidan una deficiente cgpacidad o competencia del menor para tomar decisiones plenamente
auténomas, aunque a pesar de ello se debe justificar la medida tomada.

Egta excepciondidad debe cumplir varios presupuestos. La excepciondidad de la terapia
necesaria que incluye d ingreso involuntario, la urgencia de la medida, que le ingreso sea la Unica
dternativa posibles, que € baance de beneficio sea positivo y que todo se hagaen € mejor interés del
paciente.

INVESTIGACION CLINICA

La investigacién biomédica con menores tiene gran trascendencia socid y es importante para

promover los avances médicos y € bienestar futuro de los menores. Se debe considerar de forma

escrupulosa e balance de riesgos-beneficios antes de iniciar € ensayo dlinico.
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La investigacion en la infancia tiene peculiaridades, por varias razones. en su hombre van a
consentir otros. Riesgo de vulnerar la confidencididad, exponer d menor a la intervencion de otros
digintos a su médico de referencia. La investigacion puede provocar cambios en su vida habitud. Se
puede necesitar un soporte psicolégico para que d nifio lleve la experiencia como peciente y alavez
como sujeto de lainvestigacion. Se deben cumplir los requisitos de la declaracion de Helsinki, asi como
redizar exclusvamente lainvestigacion en nifios, S no se puede redizar en adultos y preferiblemente en
nifios mayores frente alos mas pequefios.

La investigacion en menores en nuestro pais esta regulada por La Legidacion sobre ensayos
clinicos que se recoge en la Ley dd Medicamento, en la que se hace referencia d Consentimiento
Informado: “...En los casos de sujetos menores de edad e incapaces, € consentimiento lo otorgara
sempre por escrito su representante legal, tras haber recibido y comprendido la informacion
mencionada. Cuando las condiciones dd sujeto |o permitan y, en todo caso, cuando @ menor tenga
doce 0 més afios, deberd prestar ademas su consentimiento para participar en € ensayo, después de
haberle dado toda la informacion pertinente adaptada a su nivel de entendimiento. El consentimiento del
representante legd y del menor, en su caso, serd puesto en conocimiento del Minigterio Fiscd,
previamente a la redizacion dd ensayo...”. Toda investigacion clinica con menores debe tener un
baance de beneficios minimamente positivo.

Asi, como hemos visto, serén los padres o tutores los que otorgardn € consentimiento en la
participacion de ensayos clinicos. En € menor maduro, se debe recabar, también, su consentimiento. S
el nifio se niega a ser sUjeto de unainvestigacion, no seria aconsg able gpoyarse en & consentimiento de
los padres. El consentimiento de los padres no seria valido, S es dado en contra de los intereses del
nifio. El representante legd deberia dar su autorizacion, en aguellas circungtancias, en las que s
esperaria que un adulto informado, se prestariaa si mismo, como sujeto voluntario de ta investigacion

Seguin Buchanan los menores podrén rechazar aquellos proyectos de investigacion en los que
no se obtenga un beneficio potencia claro, ya que ésto requiere un nivel de capacidad bgjo.

Hay que tener cuidado con @ contexto en & que se propone una investigacion clinica ya que
pueden producirse abusos. Lainformacion debe ser detallada, comprensible y completa. La aceptacion
por los padres y @ nifio puede estar mediatizada por € miedo a obtener peores cuidados o ser
discriminados en € tratamiento, o bien por la sobrecarga que supone la enfermedad del nifio y asi no

actuar en beneficio de aquel.
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LEGISLACION

> En Espania se entiende por menor de edad, toda persona que no ha cumplido los 18 afios (art. 315,
codigo civil).
> Por los derechos del menor velan:
Convencion de los Derechos del Nifio de la ONU, 1989
Carta Europea de los Derechos del Nifio, 1992
> Los padres y/o tutores son los que tiene la obligacion de proteger |os derechos del menor, también,
en |as actuaciones sanitarias.
Los padres o tutores solo pueden decidir en € mayor beneficio dd menor, y asi se determina en
varios articulos del codigo civil:
Art. 154. sobre la patria potestad en beneficio
Art. 216: tutelares en beneficio
Art. 223: en caso de que € juez decida sobre latutelalo hace parae control del beneficio
Art. 162 (establece una excepcion respecto ala necesidad de autorizacion de quien ostenta
la patria potestad, a “los actos relativos a los derechos de la personalidad y otros que €
hijo, de acuerdo con las leyes y sus condiciones de madurez, puede redizar por si mismo”
(acto personalisimo)
» En cuanto alatomade decisones:
Losarts. 92 del Codigo Civil y 181 dd Cadigo Pend y € art. 6 del Convenio relativo alos
Derechos Humanos y la Biomedicina de Oviedo, establecen por una parte la edad de 12
afios a partir de la cua debe oirse d menor para decidir sobre |0 que puede ser de su
interés y de otra la posibilidad de ser oido aln antes de dicha edad s tuviera suficiente
juicio y madurez.
Seglin los casos, habra que informar de la actitud del menor, favorable o contraria a la
decisién médica, a sus padres o representantes legales, es decir a quienes ostentan la patria
potestad, tutela o guarda de hecho.
Por otra parte la Congtitucion en su art. 24y laley organica 6/1985 de 1 de Julio del Poder
Judicia atribuyen la tutela efectiva de los derechos, libertades fundamentaes e intereses
legitimos de los ciudadanos d juzgado de guardiay d Minigterio Fiscd atravésdelosart. 1
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y 3 delaley 50/81 aquien se le encomienda promover laaccion de lajusticia en defensa de
los derechos de los ciudadanos y en especia de los menores e incapacitados.

» Las recomendaciones éticas sobre la investigacion y experimentacion gplicables a los menores se

recogen en:

B Cddigo de Nuremberg, 1947, la conclusion primera enuncia, “... € consentimiento
voluntario del sujeto humano es absolutamente esencial. Esto quiere decir que la persona
implicada debe tener capacidad legal para dar su consentimiento...”. No hace referencia
especificaalos nifios.
La Declaracion de Helsinki , 1964, establece las “recomendaciones para guiar a los
meédicos en la investigacion biomeédica en seres humanos’, en los Principios Basicos punto
10, “... El permiso consciente debe obtenerse del tutor lega en caso de incagpacidad legdl, y
de un paciente responsable en caso de incapacidad fisica o mental o cuando € individuo es
menor de edad, seguin |as disposiciones legales nacionaes. Cuando quiera que € menor de
edad puede en efecto dar su consentimiento, € consentimiento del menor de edad se debe
obtener ademés del consentimiento de su tutor legd...”
AMA, 1996, dice "d consentimiento por escrito es otorgado por € representante

autorizado legdmente del sujeto en aquellas circungtancias en las que se esperaria que un

adulto informado y prudente se prestariaa si mismo 0 asu hijo como sujeto voluntario...”
Otras declaraciones smilares han ddo enunciadas por la Asociacion de Pscologia

Americana y la Adminigtracion de Alimentacion y Drogas (Food and Drug) y la dd
departamento de Salud, Educacion y Bienedtar, ette departamento indica que "
consentimiento subrogado” es vdido cuando se refiere a procedimientos tergpéuticos
establecidos y general mente aceptados.

La Asociacion de Pediatria inglesa, 1980, acordd que la investigacion se haria en nifios, S
no puede hacerse en adultos y con preferencia en nifios mayores sobre |os més pequefios.
La Legidacion espafiola sobre ensayos clinicos se recoge en la Ley 25/1990 de
Medicamento y es ampliada en € Red Decreto 561/1993, especidmente en  articulo 12,
Consentimiento Informado: “...En los casos de sujetos menores de edad e incapaces, €
consentimiento |o otorgara Sempre por escrito su representante legd, tras haber recibido y
comprendido la informacién mencionada. Cuando las condiciones del sujeto lo permitan y,
en todo caso, cuando € menor tenga doce 0 mas afios, debera prestar ademas su
consentimiento para participar en d ensayo, después de haberle dado toda la informacion
pertinente adaptada a su nivel de entendimiento. El consentimiento del representante legd y
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del menor, en su caso, sera puesto en conocimiento del Ministerio Fiscal, previamente ala
redizacion del ensayo...”
» En cuanto a ingreso de menores, serecoge en la

Ley organica 1/1996 de Proteccion Juridica dd Menor que modificae art. 211 del Cédigo
Civil y tendrd la sguiente redaccion: “El internamiento por razon del trastorno psiquico de
una persona que no esta en condiciones de decidirlo por si, aunque esté sometido a la
patria potestad, requerira la autorizacion judicid...”, “...El internamiento de menores, e
redizara en todo caso en un establecimiento de salud mental adecuado a su edad, previo

informe de los sarvicios de assenciaa menor...”.
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