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El consentimiento informado para el tratamiento terapéutico de un nifio

EL CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL TRATAMIENTO TERAPEUTICO
DE UN NINO

Maria del Carmen Vidal Casero
Profesora titular de Historia de la Farmacia y

Legislacién Farmacéutica, Valencia.

EL CONSENTIMIENTO

En medicina, el consentimiento del
paciente se define como el acto de autoriza-
cién al médico para poner en practica un tra-
tamiento especifico que, previamente explica
a su paciente. Mas exactamente, para el
paciente dar su consentimiento a un trata-
miento médico, a hacer la eleccién con cono-
cimiento de causa, de una parte aceptar
tomar el tratamiento particular (principio de
autodeterminacion), y de otra parte, consen-
tir la puesta en ejecucion del mismo sobre su
propio cuerpo (principio de respecto a la
integridad fisica). Este tratamiento puede ser
de naturaleza terapéutica o experimental.

Los nifos tienen regulados sus derechos
en las legislaciones de diferentes paises. La
Convencion de las Naciones Unidas de los
Derechos del Nifio aboga por los derechos de
todos los nifos a la autodeterminacion, dig-
nidad, respeto, no interferencia, asi como el
derecho a tomar decisiones informadas. La
Carta Europea de los nifios en el hospital
especifica que los niflos y sus padres tienen
derecho a la participacion informada de
todas las decisiones que envuelven sus cui-
dados de salud; manifiesta que todos los
nifos deben de ser protegidos de tratamien-
tos médicos y de investigaciones innecesa-
rias. El Children Act de 1989 recoge que el
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deseo y los sentimientos del nifio deben de
ser considerados en las decisiones concer-
nientes a ellos (1).

EL CONSENTIMIENTO EN
SITUACION TERAPEUTICA

Historia

(Porqué el médico debe pedir el consenti-
miento de su paciente antes de aplicar un tra-
tamiento?. Es verdad que antes del siglo XIX el
concepto de consentimiento no aparece en los
tratados de deontologia médica. El consenti-
miento en el acto médico, es, inicialmente, una
obligacion juridica. El deber del médico a pedir
el consentimiento del paciente se relaciona con
la obligacion juridica que ha sido modulada en
diferentes paises. Esto altimo se apoya sobre
un deber moral fundamental: El respeto de la
autonomia de la persona humana.

PROBLEMAS ETICOS

Dilema ético

El dilema ético que subyace en la cues-
tiébn del consentimiento reside en la tension
entre el principio de autonomia del paciente
y el principio de beneficencia del médico.

El principio de beneficencia se define de
diversas maneras. Se puede enunciar de
manera diferente evidenciandose una gra-
duacién de la obligacién moral:

a) El deber de no hacer daiio (no producir
mal o sufrimiento; por ejemplo, abstenerse
de dar un tratamiento de quimioterapia a un
paciente canceroso en fase terminal).

b) El deber de prevenir el mal o el sufri-
miento (por ejemplo, dar oxigeno a un
paciente aquejado de un cancer de pulmoén y
que tiene dificultades respiratorias).

c) El deber de suprimir el mal o el sufri-
miento (por ejemplo, dar morfina a un pacien-
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te aquejado de un cancer terminal a riesgo de
acortar sus ultimos dias).

d) El deber de hacer o de promover el
bien (dar un tratamiento de quimioterapia en
el caso de un cancer tratable).

Globalmente, el principio de beneficencia
consiste en hacer en todo lo mejor para el
paciente. Tradicionalmente, la medicina
incluye esta dimension de beneficencia hacia
el otro (beneficencia, compasion, sensibili-
dad al dolor del otro).

El principio de autonomia reconoce el
derecho del paciente a rechazar o aceptar el
tratamiento y a tomar decisiones basadas en
una informacién adecuada (2).

Como se ha dicho con anterioridad, en la
practica cotidiana de la medicina, el principio
de beneficencia y el principio de autonomia
estan frecuentemente en tension. El médico,
por sus conocimientos y su experiencia, evaltia
lo més racionalmente y objetivamente posible
la situacion médica de su paciente y juzga la
mejor respuesta médica a dar con fin de mejo-
rar el bienestar de éste. En consecuencia, el
médico esta en condicién de juzgar el bien de
su paciente. Ahora bien el contrapeso es la
libertad que tiene toda persona sobre su salud.

Si el paciente no tiene conocimientos
médicos, sin embargo si esta en condiciones
de evaluar los impactos de la decisiébn médica
sobre su modo de vida, sus valores, su histo-
ria personal, el sentido de su existencia. Tiene
la posibilidad de ejercer su juicio de valor
sobre si el tratamiento propuesto es aceptable
y tiene suficiente especificidad individual.

EL PROCEDIMIENTO DEL
CONSENTIMIENTO

El procedimiento del consentimiento, que
atestigua la autonomia del paciente y su capa-
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cidad de juzgar sobre su propio bien, abre la
posibilidad de una alianza entre el médico y el
paciente. El dialogo permite el flujo de infor-
macién, la instauracion de la confianza y la
negociacién hacia una finalidad terapéutica
comun. Se mantiene sobre la confidencialidad
que es uno de los tradicionales pilares éticos
de la medicina (3) (4). Esta dinamica particular
instaurada en la relacién paciente-médico,
surge en el procedimiento del consentimiento.
Sin embargo la posibilidad del consentimiento
y su calidad esta sometida a tres condiciones:
a) El caracter voluntario del consentimien-
to. El consentimiento debe ser libre de toda
sujecion exterior. No debe ser objeto de ningu-
na manipulacién. Un consentimiento no puede
ser valido si se fuerza al paciente o si se defor-
ma la informacién para obtener su adhesion.
b) El paciente debe ser informado (5) (6).
Tiene que haber comprendido la informacién
que el médico le da (7). Esta informacion
debe ser lo mas completa y accesible posible
y efectuada en una lengua simple y directa.
c) El consentimiento debe ser hecho por
una persona capaz desde el punto de vista
juridico. Diferentes reglas juridicas se aplican
dependiendo de que el paciente sea un nifio,
discapacitado mental (8), una persona mayor
disminuida, etc.
Dentro de los principios de ética biomédi-
ca se suele distinguir varios elementos del
informe consentido (ver tabla 1).

ELEMENTOS
DEL INFORME CONSENTIDO

I. Elemento umbral
1. Competencia
II. Elementos
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2. Revelacidén
3. Comprensién
III. Elementos de consentimiento
4. Voluntariedad
5 A. Consentimiento (pasivo)
5 B. Autorizacién autonoémica (activa)

De esta manera el elemento umbral analiza
la competencia del informante por unlado y la
de la persona informada por el otro. La revela-
ci6én y comprension motiva la transmision y la
capacidad de procesar la informacién. La
voluntariedad y autorizacién no lo tienen ni
los pacientes mentalmente incapacitados o in
conscientes ni en situaciones de emergencias.
Tampoco lo tienen ni los nifios ni los pacientes
en donde el tratamiento sea imperativo (p. €j.
terapia antibiética para la meningitis) (9).

La formulacion de la demanda del consen-
timiento plantea a menudo problemas médi-
cos, ;como comunicar la informacion sobre el
tratamiento?, jqué informacion dar, en qué
extensiéon y qué calidad?. De manera general,
se trata de exponer sintéticamente, el conjunto
de elementos de tratamientos propuestos. El
paciente debe de tener todos los elementos
pertinentes para tomar una decisioén a partir
de los parametros de tratamientos y de sus
propios intereses (valores, estilos de vida, etc).
La demanda de consentimiento debera ideal-
mente exponer los elementos siguientes:

* El tratamiento propuesto.

* Los efectos secundarios posibles asocia-
dos al tratamiento.

* Los riesgos y los beneficios del trata-
miento, y en qué cantidad los beneficios para
el paciente son superiores a los riesgos (10).

* Lo principales tratamientos alternati-
vos con sus efectos secundarios, sus riesgos y
beneficios respectivos.
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* La duracion aproximada del tratamien-
to y los perjuicios asociados (por ejemplo,
duracién prevista de la hospitalizacion).

En ocasiones la demanda de consenti-
miento motiva que el médico tenga que dar
algunos informes complementarios, como
los siguientes:

* Verificar que la informacién suminis-
trada al paciente ha sido comprendida en
todas sus cuestiones.

e Suscitar cuestiones complementarias
de parte del paciente.

e Evaluar el grado de ansiedad del
paciente e intentar remediarlo.

* Obtener el acuerdo verbal del paciente
para emprender el tratamiento (11).

La regla ética del consentimiento se abre
sobre una nueva dindmica de la relacion
paciente-médico que favorece la autonomia
del paciente y su participacion en la decision
médica.

Al tratar de aplicar el consentimiento
informado a pacientes pediatricos (12) nos
encontramos con el problema de la compe-
tencia del sujeto para otorgarlo. Segn avan-
za en edad, el nifio va adquiriendo de forma
progresiva capacidades para cumplir con los
elementos del consentimiento informado
(13) (14) (15).

EL CONSENTIMIENTO PARA EL
CUIDADO DE SALUD EN
UNA SITUACION NORMAL

Bebés e infantes

Es logico que los nifios que sean dema-
siado jovenes no pueden dar un consenti-
miento valido al tratamiento. En este caso el
facultativo debe obtener el consentimiento
de los padres.

97



M?* del Carmen Vidal Casero

Si bien es verdad que el consentimiento de
los padres es necesario para el tratamiento de
nifos demasiado jovenes, existen casos de que
el consentimiento parental no es un factor
decisivo en el tratamiento a dar en un discapa-
citado profundo o en un nifio enfermo crénico.

Existen dos ejemplos clasicos. Uno el caso
de un recién nacido con sindrome de Down
que requeria una operacion para solventar un
bloqueo intestinal. Los padres declinaron dar
el consentimiento. La evidencia médica mani-
festada ante el Tribunal fue que la expectativa
de vida era entre 20 y 30 afios (16), por ello los
jueces decidieron autorizar la operacion. El
caso opuesto fue el de un bebé que a las 16
semanas de nacimiento sufria una hidrocefa-
lia congénita. Los médicos ante el Tribunal se
pronuncian diciendo que padece una disca-
pacidad extrema, que nunca podra desarro-
llar ninguna habilidad intelectual, que sera
incapaz de hablar y de relacionarse y que las
expectativas de vida no superara mas de la
adolescencia. En esta circunstancia los jueces
opinaron que el tratamiento para prolongar la
vida no era necesario.

En este aspecto tan controvertido, hay
quien considera que los padres no tienen dere-
cho a negar el tratamiento a un nifio que ten-
dria algin beneficio para aumentar su calidad
de vida, pero no tienen derecho a consentir el
tratamiento que solamente prolonga una vida
miserable (17).

Ninos preadolescentes

Cualquier nifio, sea cual sea su edad, en
ciertos casos puede ser tratado sin consenti-
miento parental. Si un nifo de 6 afios es con-
ducido de urgencia al hospital porque se ha
cortado una mano, e inmediatamente se trata
de localizar a los padres sin éxito, es perfecta-
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mente legal suturar la herida. En efecto, pro-
bablemente podria considerarse negligencia
no tratar al nifio si éste se encuentra asustado
y con dolor en la sala de urgencia.

En esta situacion, el informe médico del
nifio debe incluir una nota de éste que deta-
lle el intento de busqueda de los padres. Si el
tratamiento entrana cualquier riesgo conse-
cutivo (por ejemplo una anestesia general),
es prudente obtener una segunda opinion
médica sobre la conveniencia de proceder sin
demora, y tener aquella opinion anotada en
el historial clinico.

Cuando los nifios tienen capacidad para
entender la naturaleza e implicaciones del tra-
tamiento médico, su asentimiento es obligato-
rio. Légicamente el aseguramiento de la com-
petencia debe de ser efectuado por un doctor
competente. De este modo un médico que
forme la opinién, normalmente considerara
que un nifo de 8 afios- incluso un inteligente
nifio de 8 afios- no es capaz de comprender
todas las implicaciones de una operacién qui-
rargica . Por el contrario, un doctor puede
considerar la decision tomada por una nifia
inteligente de 15 afios en lo referente a las
implicaciones de la contracepcién quimica. Se
plantea entonces, por extension lo siguiente:
;tiene una chica de 13 afios capacidad para
comprender las implicaciones de la contracep-
ci6n?. Esto es mas controvertido.

Adolescentes

En la mayoria de las situaciones los tribu-
nales permiten a los adolescentes tomar deci-
siones en base a su autonomia (18). Las cos-
tumbres sociales han experimentado cambio
significativo en los Gltimos afios, y los jove-
nes son mucho mas independientes en todas
las areas de su vida. Los jueces no ignoran
ésto (19).
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El menor emancipado

Desde hace 200 anos, los tribunales en el
sistema anglo-americano han reconocido el
concepto de “emancipado menor”, conside-
rando que éste puede realizar su camino con
independencia, y no con sujecién al control
parental. Los viejos conceptos de emancipa-
cién incluyen a los menores casados. Actual-
mente el concepto ha evolucionado para
incluir a los menores que realizan el servicio
militar y a las madres menores no casadas,
incluyendo aquellas que entregan sus nifios
en adopcion.

LOS ESTATUTOS DEL
TRATAMIENTO DEL MENOR

Muchos paises entre 1960 y 1970 han dic-
tado Estatutos especificos para el tratamiento
de menores. En la mayoria de ellos se consi-
dera la edad de 16 afios- en algunos se fija la
edad minima de 14 afios- en el que un menor
es considerado completamente independien-
te para los cuidados de su salud, debiendo de
ser tratado como si él o ella fueran adultos.
En bastantes paises estos Estatutos permiten
el tratamiento de cualquier menor en sus
problemas de drogas, de alcohol, o de su
padecimiento venéreo, sin necesidad de con-
sentimiento parental. Se plantea entonces
problemas colaterales relacionados con el
pago de la factura del facultativo.

El menor maduro

En la realidad moderna, las decisiones se
aplica en base a la “madurez del menor”. En
efecto, el principio legal aplicado es que si una
persona joven (de edad de 14 o maés afios)
comprende la naturaleza del propédsito del
tratamiento y sus riesgos, si el médico cree
que el paciente puede dar de manera similar a
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un paciente adulto el informe consentido, y si
el tratamiento no envuelve riesgos serios, la
persona joven puede validamente dar el con-
sentimiento. Al determinar si se permite a un
menor tomar una decision es razonable consi-
derar la edad y madurez de éste, la naturaleza
de su enfermedad y los riesgos de la terapia.
Es prudente que un menor de 14 o 15 afos se
considere capaz para dar su consentimiento
para un tratamiento de acné, ahora bien si este
tratamiento es dado sin el consentimiento
parental, la minuta podra ser rechazada por
los padres. Pero es también légico que no se
deba tratar de leucemia al menor sin el previo
consentimiento parental.

EL CONSENTIMIENTO PARA
EL CUIDADO DE SALUD
EN SITUACION ESPECIFICA

Rechazo al tratamiento

Donde hay capacidad y derecho al con-
sentimiento para el tratamiento, se debe pre-
sumir que hay una capacidad y derecho para
el rechazo al tratamiento. Adultos competen-
tes tienen un derecho universal reconocido a
rechazar el tratamiento, incluso si es para sal-
var su vida. Con relacién al menor, en general
los tribunales consideran que pueden recha-
zar el tratamiento, para el que tiene derecho a
consentir. Si un nifio de 15 afos se puede pre-
sentar en una clinica y ser tratado de acné sin
permiso parental, éste puede rechazar aceptar
la terapia en las mismas condiciones si sus
padres lo lleva al médico. Ahora bien, si el tra-
tamiento es necesario, incluso si no es para
salvar su vida, existe serias dudas de que un
menor tenga el derecho a rechazarlo, caso por
ejemplo de una nifia de 16 afios que no quiere
que se le trate la anorexia nerviosa que pade-
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ce (20). Los problemas éticos se pueden agra-
var, especialmente en determinados trata-
mientos oncologicos.

Existe el caso dificil en que una nifia de
edad inferior a 16 anos niega el consentimien-
to a un tratamiento médico, aunque ella podria
ser juzgada que tiene capacidad de consentir,
sufre episodios de enfermedad psicética.
Durante un episodio de lucidez la chica recha-
za continuar con el tratamiento. En este caso
los jueces suelen considerar que en estas situa-
ciones el consentimiento debe de ser dado por
varios, no se dara el tratamiento siempre que
todos los que deban dar el consentimiento lo
rechacen. En general, el padre tiene derecho a
consentir el tratamiento de un menor, y el dere-
cho lo tiene durante toda la minoria de edad de
éste (hasta los 18 afos). Podria ésto sugerir que
un chico competente (es decir un chico capaz
de entender las implicaciones propuestas) que
declina el tratamiento podria ser tratado legal-
mente si el padre da su consentimiento. Si los
padres estan divorciados el padre que no tiene
la custodia puede autorizar un tratamiento
ordinario, pero no un tratamiento psiquiatrico
(21). Sin embargo en este caso el tratamiento
dependera de la decision del médico. En estas
situaciones conflictivas los tribunales tienen en
consideracién la “madurez del menor”, que se
limita en aquellos casos en que la racionalidad
del nifio esta en duda (y donde se podria
dudar de su capacidad), o cuando la edad esca-
sa del nifio hace pensar que no puede dar una
decision informada.

Rechazo al tratamiento por motivos

religiosos

Si un nifo y la madre rechaza el trata-
miento por motivos religiosos, la decision
serd tomada por un tribunal de acuerdo con
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el parecer del facultativo. Es por ejemplo el
caso de una nifa con talasemia desde casi su
nacimiento que necesita transfusiones men-
suales. En 1989 su madre se hace Testigo de
Jehova y en 1994 la madre y la nifia rechaza
el tratamiento. Los facultativos recurrieron
ante el Tribunal competente que ordené que
se realizase la transfusién (22).

En el supuesto de nifios no nacidos, es
decir que sea una madre embarazada la que
rechaza la transfusion, los tribunales de
diversos paises, como por ejemplo la Corte
Suprema de New Jersey (en 1964, 1985 y
1986) ordenan realizar las transfusiones per-
tinentes (23).

El menor y la contracepcién

En 1977 la Corte Suprema de New York
estima que es una ofensa criminal la negacion
de la venta de contraceptivos prescritos. Se
mantiene que el derecho a la privacidad de los
menores se extienden a la contracepcion (24).

El menor y el aborto

En América, desde 1973 se considera el
aborto como una ofensa criminal, mante-
niéndose restricciones estatutarias a abortos
por encima del primer trimestre. En determi-
nados casos se requiere el consentimiento
parental para determinar la capacidad de la
chica para decidir por si misma.

En los paises donde no hay Estatutos, los
adolescentes pueden consentir al aborto como
“menores maduros”. En Espafa el menor se
encuentra protegido por diversas disposicio-
nes, entre ellas por la Ley 1/1982 de proteccion
civil del derecho al honor, a la intimidad per-
sonal y familiar y a la propia imagen (25), por
la Ley 1/1997 de proteccién juridica del menor
(26), y el Codigo Penal penaliza distintos tipos
de abortos (arts. 144-146) (27).
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El menor discapacitado

Si bien en cualquier edad los aspectos
cognitivos de una persona pueden verse
afectados por el estrés, esta circunstancia es
mas intensa en la infancia. Ademas, la com-
prension del nifio puede estar alterada por el
propio trastorno psiquiatrico (28).

El consentimiento de un menor sera obte-
nido de sus padres. Pero en lo posible se
obtendra el asentimiento del nifio, si esta en
edad de comprender. A priori, los padres son
las personas mas adecuadas para decidir del
mejor interés del nifio. Pero existen mecanis-
mos juridicos que permiten al Estado orde-
nar, por medio de los tribunales, que el nifio
reciba los cuidados necesarios.

La cuestién del consentimiento para el tra-
tamiento de los discapacitados mentales gene-
ra problemas. Suele plantearlo la peticion rea-
lizada por los padres de esterilizacién de sus
hijas con la finalidad de que ellas puedan con-
tinuar sus actividades en talleres protegidos,
sin temer por su salud o por un eventual naci-
miento del que serian incapaces de cuidar (29).

El consentimiento de personas aquejadas
de una discapacidad mental plantean espino-
sos problemas tanto para el psiquiatra como
para la familia, jquien sera la persona mas
apta para decidir que es necesario un inter-
namiento involuntario (de oficio)?. En este
aspecto, diferentes paises han puesto en
practica diversos mecanismos juridicos que
permiten a un tutor o facultativo consentir,
limitando asi la libertad del paciente.

El menor y el electroshock

Ciertas técnicas pueden ser abusivas para
los derechos de los nifios, como pueden ser el
aislamiento y las técnicas conductuales que
envuelve dar electroshock (30).

Cuadernos de Bioética 2000/1¢

La terapéutica electroconvulsiva con su
efecto de barrido mental amnésico se incluye
dentro de las terapéuticas encaminadas a
yugular el sintoma, no atendiendo a la glo-
balidad de la mente. En la era del desarrollo
tecnolégico y cientifico que en los Gltimos
afos ha adquirido enormes y sofisticadas
complejidades, la terapéutica electroconvul-
siva destaca por su primitivismo. Se puede
considerar como una terapéutica precientifi-
ca, permaneciendo como un remanente
arcaizante en el contexto de los avances que
en la psiquiatria se han producido sustan-
cialmente en las Gltimas décadas.

En 1994 la National Association for Men-
tal Health pretendi6 la abolicién de la terapia
electroconvulsiva en nifos y jovenes. Con este
tratamiento se desencadenan problemas éti-
cos relacionados con el informe no consentido
y el tratamiento obligatorio, con los riesgos de
dafio cerebral, con la aplicacion incorrecta de
tratamientos y por los conocimientos y equi-
pos no adecuados (31). Aunque el electros-
hock se emplea para el tratamiento de la cata-
tonia (32), melancolia y mania, ;puede una
persona psicotica dar su consentimiento?,
¢puede un doctor informar sobre el riesgo y la
eficacia de otros tratamientos cuando éste es
insuficiente?, ;hay necesidad del electro-
chock?. El electrochock no es nunca la Gnica
solucién clinica. No existe justificacién meédi-
ca para usar el electrochock en nifios, y
muchos menos el utilizar el electrochock sin
consentimiento informado (33).

El menor y la vacunacién

Ninguna vacuna es completamente segu-
ra (34) (35). Por ello, los pediatras responsa-
bles de las vacunaciones- como de la Hae-
mophilus influenzae tipo B (36), rubéola (37)
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o pertussis (38)- deberan obtener el informe
consentido de los padres de los nifios. Ten-
dran que dar informacién no solamente de
las reacciones adversas, sino de aquellos
acontecimientos que se encuentren asociados
temporalmente a la vacunacion.

El menor y el tratamiento ortodéncico y
dentario

El dentista ante cualquier tratamiento en
un menor tiene que obtener el correspondiente
consentimiento informado, que debera obtener
por escrito en el caso de que sea un tratamien-
to complejo (39). El facultativo ha de estar for-
mado adecuadamente en la farmacologia y
terapéutica de los medicamentos sedantes (40).

El menor y la dialisis

Antes de comenzar el tratamiento de dia-
lisis el facultativo debe obtener el correspon-
diente consentimiento informado, debiendo
de informar de las ventajas y de los inconve-
nientes que encierra (transmisién de enfer-
medades como hepatitis (41), sobrecarga de
hierro (42) etc).

El menor y la extraccién de muestras de
sangre

Para el estudio de determinadas enferme-
dades como por ejemplo la enfermedad de
Kawasaki es necesario tomar muestras de san-
gre de nifos sanos cuyos padres han dado pre-
viamente su consentimiento, tras explicarle
detalladamente el propésito del estudio (43).
Otras veces es conveniente la toma de mues-
tras en nifos para realizar estudios relaciona-
dos con ciertos padecimientos, como se hace
para realizar la historia natural de la ateroscle-
rosis (44). Razonablemente, siempre se debera
de obtener el consentimiento informado.

El menor y la circuncisiéon

En general la circuncisién es rara vez
necesaria y viola los derechos del nifio. De
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ser conveniente practicarla, el urélogo debe
de explicar los motivos de la naturaleza de la
operacion, las razones que existen y la altera-
cion que se producira en su anatomia, dando
oportunidad para que el paciente le haga

las preguntas que considere necesarias.
No es ético que un médico ampute un tejido
normal a un nifio normal. Solamente, y con
caracter excepcional podra practicarse cuan-
do falla la terapia conservadora (45).

El menor y el tratamiento anticanceroso

Nifios que padecen graves enfermedades
suelen tener problemas especialmente en la
comunicacién adecuada de sus ideas (46) (47).

Los padres (o su representante legal)
deben de recibir una informacién completa y
honesta sobre la naturaleza de la enferme-
dad, los examenes necesarios para apreciar el
estadio y la evolucién, las modalidades tera-
péuticas. Los padres ( o su representante
legal) deben dar el consentimiento y la infor-
macién debe ser repetida y progresiva. El
menor debe de recibir una informacion idén-
tica, pero adaptada a su edad, su nivel de
maduracién y su demanda (48).

Ademas de la aversion a la quimioterapia
(49) (50) (51) (52) que suelen tener los pacientes
de cancer, otro problema que frecuentemente
tienen son los procedimientos médicos doloro-
s0s, que provocan respuestas de miedo (53), y
que puede motivar incluso el suicidio (54).

Algunas veces se le suelen administrar
para paliar su dolor una serie de agentes
(antidepresivos, psicoestimulantes, corticoste
roides, anticonvulsivantes, neurolépticos,
radionucleidos) que no se sabe exactamente
como van a actuar en el menor ya que de
éstos en su mayoria se han efectuado ensayos
clinicos en adultos, pero no en pediatria (55)
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(56). Otras veces son resistentes al tratamien-
to con opiaceos por considerar que produce
adiccion (57), y por tener ciertos confusionis-
mos sobre los conceptos de tolerancia (58),
dependencia fisica (59) y dependencia fisiol6-
gica (60). También algunas veces el tratamien-
to es ralentizado por el estado de ansiedad
que suelen padecer los padres ocasionado
por el padecimiento de su hijo (61).

Una dificultad especial se produce en lo
referente a los criterios a seguir para la inicia-
cién de la sedacién en el paciente terminal.
Las contrariedades son debidas a varias razo-
nes, por la dificultad del papel de los padres
en la decision que se ha de tomar, por la pro-
blematica de determinar la participaciéon
apropiada del nifio en tales decisiones, y las
comunicaciones previas médicas con vista a
un tratamiento centrado en su cura. Los nifos
de 6 a 12 anos en general tienen competencia
para asentir, si bien el permiso parental/auto-
rizacidn se considera necesario (62).

Aunque no existe un derecho legal al ali-
vio del dolor, los clinicos tienen la obligacion
moral, basada tanto en el beneficio como en
el respeto al enfermo, de mejorar el dolor de
los pacientes terminales de acuerdo a sus
deseos, incluso a pesar de aumentar el riesgo
de adiccién o de adelantar la muerte (63).

El menor y las intervenciones quirar-
quicas

Toda intervencion debe de estar precedi-
da del consentimiento informado, debiéndo-
se de informar del riesgo de la anestesia en
pediatria (64).

Actualmente nos encontramos en la era
de los trasplantes de 6rganos (65,66). Ello se
esta viendo favorecido por la puesta a punto
de diferentes técnicas de trasplantes, por la
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eficacia de los medicamentos immunosupre-
sores (67,68), por la regulaciéon de la donacio-
nes (69,70) y el aumento del namero de
donantes (71,72).

En Esparia la Ley 30 de trasplantes esta-
blece la prohibicion de que los menores sean
donantes, salvo cuando se trate de donacién
de tejidos regenerados (73), de los que se
viene realizando desde hace tiempo trasplan-
tes en nifos (receptores) (74,75,76). Para el
trasplante es necesario el consentimiento
informado que sera dado si vive el donante
(77,78) si es menor por su familia, aunque
ello dependera de su edad y madurez. Si el
donante ha fallecido (79,80) se debera obte-
ner el consentimiento de la familia de éste.

Las donaciones de 6rganos plantean pro-
blemas éticos (81), que pueden derivar: de la
seleccion del donante (segn edad, lugar de
residencia, tiempo de espera etc); del hecho
de que el 6rgano a transplantar sea un érga-
no enfermo (por ejemplo portador del virus
de la hepatitis C) (82); especialmente en el
caso de menores se plantean cuando existe
una discrepancia entre los padres y su hijo
sobre la donacién (83); y también se pueden
producir al querer algunos incentivos por las
donaciones (84,85,86), quizas por este motivo
las asociaciones europeas de mayor peso
cientifico en trasplantes en distintas confe-
rencias celebradas han exigido que contina-
en prohibido el comercio de 6rganos o tejidos
humanos utilizados para trasplantar (87,88).

El menor y el contexto social

La competencia de los nifios para recha-
zar o consentir al tratamiento médico o qui-
rargico es discutida en los términos de la
habilidad de los nifios o de su madurez. Logi-
camente el contexto social puede influenciar

;Y
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la capacidad de los nifios para el consenti-
miento (89) como favorece o restringe el acce-
so a determinados tratamientos (90).

CONCLUSION

La legislacion espariola (de ambito nacio-
nal (91) y de las Comunidades Autébnomas
(92), asi como las normativas de un gran
namero de paises han ido protegiendo cada
vez mas los derechos del nifio. Sin embargo
son insuficientes en el entorno del tratamien-
to del nifio. De aqui que reiteradamente se
tengan que apoyar en los cédigos de ética
supranacionales (93) y nacionales (en Espaiia,
en el codigo de deontologia médica, arts. 11,1
a11.4) (94). A pesar de ello, y como queda en
evidencia en este trabajo se plantea frecuentes
problemas que deben ser resueltos en cada
caso por la competencia del facultativo.

El acceso a todas las modalidades de tra-
tamiento en el nifo, debe de llevar en parale-
lo el derecho a ser informado éste y/o su
representante legal, segn proceda (95). Los
facultativos tienen la responsabilidad de ase-
gurarse de la competencia del nifio (96). El
informe consentido se requiere siempre en el
tratamiento ordinario. En el tratamiento de
urgencia - a diferencia de lo que ocurre con
personas adultas- las directrices existentes en
diversos paises no son claras e incluso a
veces resultan contradictorias, aunque existe
actualmente una tendencia a no requerir el
consentimiento informado.
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