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RESUMEN

Introduccion: Dentro de la relacién médico-paciente, el consentimiento informado
constituye un proceso gradual para convencer al paciente de recibir un
procedimiento diagnostico o terapéutico. El médico debe informar con calidad y
cantidad suficientes sobre la naturaleza, los riesgos y los beneficios de las técnicas
a aplicar.

Objetivo: Describir los principales aspectos éticos del consentimiento informado en
la oftalmologia pediatrica.

Métodos: Se realizd una revisidon exhaustiva de la literatura relacionada con la
tematica en varias bases de datos, como Medired, PubMed, Hinari, SciELO. Se
tuvieron en cuenta los descriptores bibliograficos: consentimiento informado,
oftalmologia pediatrica, autonomia en nifos.

Resultados: En la oftalmologia pediatrica otros determinan las actuaciones
terapéuticas, ya que el nino desconoce su situacion y carece de la capacidad para
manifestarse. En los adolescentes la situacion varia porque aparece la
autoconciencia en su desarrollo psicolégico.
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Conclusiones: Obviar el consentimiento en edad pediatrica en la atencion al paciente
pediatrico dificulta la efectividad de la intervencion profesional y el decrecimiento de
la calidad de la atencién para el paciente.

Palabras clave: consentimiento informado; oftalmologia pediatrica; autonomia en
ninos.

ABSTRACT

Introduction: Within the physician-patient relationship, informed consent is a gradual
process of convincing the patient to undergo a diagnostic or therapeutic procedure.
The physician must provide sufficient quality and quantity of information about the
nature, risks, and benefits of the techniques to be used.

Objective: To describe the main ethical aspects of informed consent in pediatric
ophthalmology.

Methods: A comprehensive review of the literature related to the subject was
conducted in several databases, such as Medired, PubMed, Hinari, and SciELO. The
following bibliographic descriptors were taken into account: informed consent,
pediatric ophthalmology, autonomy in children.

Results: In pediatric ophthalmology, others determine therapeutic actions, as
children are unaware of their situation and lack the ability to express themselves. In
adolescents, the situation varies because self-awareness appears in their
psychological development.

Conclusions: Ignoring consent in pediatric patients hinders the effectiveness of
professional intervention and decreases the quality of patient care.

Keywords: informed consent; pediatric ophthalmology; autonomy in children.
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Introduccion

Consentir es un nuevo concepto de la ética médica moderna que subyace en el
principio de libertad moral, autonomia y dignidad. Se ha convertido en la base
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fundamental del quehacer cotidiano, por lo que toda persona dedicada al cuidado de
los nifios debe entender sus aspectos éticos y legales.() Cuando los principios
bioéticos se ejercen como un procedimiento habitual, la relacion médico-paciente
refleja acciones concretas dirigidas a favorecer el modelo de comunicacion, la toma
de decisiones y el respeto a la dignidad de la persona.®

Cada vez y con mayor frecuencia surge la interrogante de si el nifio esta capacitado
para comprender las consecuencias de sus decisiones. Este debate se ha reavivado
en los ultimos afos, ya que muchos paises tienden a considerar la capacidad del
menor para decidir.® La Declaraciéon Internacional de los Derechos del nifio
promulga el derecho a su autodeterminacion, dignidad y respeto, asi como a tomar
decisiones fundamentadas. Asimismo, la Carta Europea sefala que nifios y padres
tienen derecho a participar con conocimiento de causa en todas las decisiones
relativas a la atencion de su salud; ademas, enfatiza que los nifios deben ser
protegidos de tratamientos y estudios innecesarios.®

Actualmente resulta controversial y constituye un dilema bioético si los menores
tienen la capacidad de tomar decisiones. Esto ha motivado la realizacion de este
trabajo, cuyo objetivo fue describir los principales aspectos éticos del
consentimiento informado en la oftalmologia pediatrica.

Métodos

Se realiz6 una revision exhaustiva de la literatura relacionada con la tematica en
varias bases de datos, como Medired, PubMed, Hinari, SCiELO. Se tuvieron en cuenta
los descriptores bibliograficos: consentimiento informado, oftalmologia pediatrica,
autonomia en ninos.

Consentimiento informado

Hoy se acepta el consentimiento informado como un proceso gradual en el seno de
la relacion médico-paciente: el paciente tiene la opcién de aceptar o no un
procedimiento diagndstico o terapéutico, después que el médico le haya informado
con calidad y cantidad suficientes sobre la naturaleza, los riesgos y los beneficios,
asi como de las posibles alternativas de las técnicas a utilizar.(5678) En este sentido,
el proceso de consentimiento informado favorece el didlogo y la comprension entre
médicos y pacientes durante el tratamiento en un camino compartido.®
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Se aconseja plasmar esta eleccion en un documento especifico, sobre todo si se
trata de cirugias, técnicas intervencionistas o tratamientos con efectos secundarios
graves. El documento debe aportar informacion suficiente sobre el procedimiento en
cuestiony sus riesgos potenciales pararespaldar lainformacion oral. Este tema tiene
origenes remotos y ocupa un lugar destacado en varios textos de historia de la
medicina.(1011.12)

La informacién al paciente se le ofrece de manera comprensible y no sesgada, para
conseguir su colaboracion sin coercion. El médico no debe sacar partido de su
dominancia psicoldgica sobre el paciente.(® Actualmente no se admite realizar un
procedimiento médico riesgoso o un proyecto de investigacion sin la firma de un
consentimiento informado, el cual requiere tres elementos fundamentales: la
informacion, su comprension y la libertad de eleccion.(14

La autodeterminacion y el proceso racional de decision constituyen los propositos
fundamentales del consentimiento informado. La informacion sobre los
procedimientos recomendados, los riesgos, los beneficios y las alternativas debe
presentarse de tal forma que garantice el logro de estas pretensiones.('9 La
comunicacion verbal produce mayores efectos benéficos para la relacion médico-
paciente porque permite, entre otras cosas, aclarar las dudas y fortalecer los
compromisos.(16)

El objetivo principal del consentimiento informado es ofrecer al paciente y su familiar
una informacion comprensible y relevante para pueda participar en la toma de
decisiones que le atafien, por eso el profesional de la salud debe establecer una
relacién de confianza con el paciente. Si el mensaje no se comprende correctamente,
y el paciente o el familiar firman el consentimiento informado se favorece la
aparicion del consentimiento desinformado.

Las preferencias del paciente integran el ndcleo moral y legal de la relacion médico-
paciente; y los médicos no pueden olvidar que el enfermo tiene la autoridad primaria
para establecer dicha relacion. El respeto por sus preferencias resulta esencial para
el desarrollo de una alianza terapéutica madura. Sin embargo, los galenos poseen un
enorme poder en estas relaciones: moldean el curso y las dimensiones morales del
cuidado meédico mediante su dominancia psicolégica, su conocimiento
especializado y su habilidad técnica.('

Al otorgar su consentimiento, un paciente o su representante comparten la
responsabilidad para la decisién y confieren el permiso para realizar la intervencion,
recibir algun medicamento o participar en una investigacion. El consentimiento libre
e informado requiere tres elementos: informaciéon completa, comprensién adecuada
y ausencia de coaccién (voluntariedad).('®)

Los sujetos deben recibir del médico la informacién completa, adecuada y veraz.
Esto implica utilizar un lenguaje adecuado y una terminologia asequible que permita
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percibir el alcance y las consecuencias de los procedimientos a aplicar. El individuo
debe comprender la informacion en funcion de su inteligencia, habilidad de
razonamiento, madurez y lenguaje. Asimismo, la voluntariedad implica que el
paciente decida libremente, sin coaccién.

La informacion adecuada aumenta la confianza del paciente en el personal de salud.
Esto beneficia la prevencion, la curaciony la rehabilitacién a través de la colaboracién
de ambos. El consentimiento informado se basa en el principio ético del respeto a
las personas como seres auténomos, con dignidad y capacidad de
autodeterminacion; sin embargo, en el quehacer del pediatra los padres no pueden
ignorarse porque los nifios dependen biolégica, social, ética y legalmente de ellos.(7)

Consentimiento informado en pacientes pediatricos

El consentimiento informado en pediatria es un proceso de toma de decisiones,
centrado en una relacién tripartita (médico-nifio-padres o representante legal), que
tiene en cuenta las circunstancias del proceso, las consecuencias de la decisién y
las decisiones alternativas.('® En funcién de la minoria de edad, la incapacidad legal
situa al menor en una posicién de autonomia limitada y de dependencia de terceros,
que constituyen sujetos decisorios para efectos de cualquier procedimiento de
dominio médico. Por tanto, ningun acto médico debe adelantarse sin el
consentimiento informado de los padres.()

Aunque en el infante el principio de autonomia posee limitaciones claras, no por ello
se excluye al menor de participar y colaborar en cualquier proceso diagnostico o
terapéutico que reciban. En términos generales, la edad, la capacidad intelectual, la
madurez emocional y el estado psicologico se consideran para determinar el peso
de la opinién del menor en la decisién final.(20

Segun Piaget, el principio de la equidad se identifica alrededor de los 10 afios,
mientras que los derechos individuales y los principios éticos universales se
alcanzan entre los 14-15 afios. Varias investigaciones senalan la existencia de un
desarrollo cognitivo y una sensibilidad moral suficiente para tomar decisiones
personales voluntarias a partir de los 14 anos. A partir de los 12 afios ya se observan
los rasgos de autodeterminacion y coherencia, lo cual indica el inicio de la toma de
decisiones responsables y maduras.(17:2")

Se cuestiona si los menores de 18 afos tienen la capacidad de tomar decisiones
sobre su vida de forma racional y prudente, y si son maduros para ejercer sus
derechos humanos y civiles. La doctrina del “menor maduro” ha ganado terreno en
muchos paises que han desestimado la edad como medida 6ptima de la capacidad
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mental. Los pediatras consideran la capacidad de decision en diferentes edades y la
relacionan con la madurez, lo cognoscitivo y lo psicoldgico aparecen después de los
12-14 afios y entonces el menor podria consentir de forma racional.®

Entre los problemas con el consentimiento informado en edad pediatrica se
encuentran('822) |a limitacion de la comprension de los padres de la enfermedad de
su hijo; el rechazo a terapéuticas por condicionamientos y creencias religiosas; el
efecto “filtro social”: familiares de alto nivel no incluyen a sus hijos en estudios de
familias desfavorecidas vy, si el tratamiento resulta, se aplicara en familias
privilegiadas; nos e informan los riesgos del procedimiento, derivados del error
humano.

Cuando entran en juego la salud y el bienestar, el mayor beneficio consiste en la
defensa de estos bienes, aun a costa de contrariar la voluntad del nifio; ante estos
dilemas la beneficencia supera la autonomia, los principios éticos entran en pugnay
se colocan en la mesa de la discusion. Ejercer la autonomia en forma completa
conduce a la simple eleccidn; sin embargo, no garantiza la busqueda del bien. En la
tradiciéon médica las buenas decisiones optan por favorecer al paciente. Esta
prudencia permite decisiones orientadas y, sobre todo, excluir las acciones
perjudiciales o perversas.®

Con frecuencia se obtienen imagenes (fotografias) en pediatria, tanto en la clinica
como la investigacion; pero deben resguardarse debidamente y contar con el
documento del consentimiento informado.®® El uso secundario de las fotografias
(publicaciones médicas, presentaciones en congresos, consultas a distancia a
expertos o consultores) beneficia de manera directa a los profesionales y puede
favorecer, de un modo indirecto, a los pacientes si se comparten para recabar la
opinion de otros profesionales. Ademas, las imagenes se emplean en la ensefianza
y el aprendizaje clinico.

En cualquiera de los casos, se debe obtener el consentimiento informado, aun
cuando no se registren el rostro ni sefias fisicas particulares del paciente. Las
imagenes requieren el mismo consentimiento y garantias de confidencialidad que
otras partes del registro médico, incluso cuando no se utilizan en una publicacion;
por ejemplo, en la docencia se utilizan para exponer signos clinicos relevantes de
determinada enfermedad. Historicamente, el enfoque de las revistas médicas ha
sido preservar el anonimato de los sujetos y, durante la ultima década, se ha exigido
el consentimiento para todas las imagenes, incluidas aquellas que no identifican al
paciente.(®

En la oftalmologia pediatrica se necesita el consentimiento informado y valido de los
responsables del menor para procederes diagndsticos y terapéuticos, la mayoria
relacionados con el uso de anestesia general, que suman riesgo quirurgico y
anestésico. Esta especialidad tiene la particularidad de que el paciente durante el
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proceso de curacion se someta a los procedimientos derivados de la intervencion
quirurgica, y los relacionados con la sedacién y la anestesia. Ello representaria
aceptar propuestas y decisiones médicas diferentes que, por lo general, se enuncian
en momentos distintos.

Resulta habitual que los padres acompafien a sus hijos a las consultas de
oftalmologia; pero a veces son otros familiares, por ejemplo, los abuelos, quienes se
encargan de lo relacionado con el preoperatorio. En ocasiones los padres restan
importancia a la salud visual de su hijo y, por cuestiones de trabajo, no la priorizan;
por este motivo se encarga del asunto otro familiar. Cuando esto ocurre se establece
un dilema bioético, ya que la decisidon de los padres no defiende los mejores intereses
del nifo. Ante estas circunstancias ;es permisible la firma del consentimiento
informado por otro familiar que no sea los representantes legales del menor?

Los oftalmdlogos pediatras se enfrentan a multiples conflictos éticos. Existen
situaciones especiales como la paralisis cerebral infantil, que generalmente se
acompafa de afecciones oftalmoldgicas, entre ellas el estrabismo. En estos
pacientes aumenta el riesgo quirurgico-anestésico por la afectacion de la funcién
motora y las alteraciones neuroldgicas. En consecuencia, el equipo médico tiene la
responsabilidad de individualizar el caso y explicar a los padres las complicaciones
transoperatorias, que deben plasmarse en el consentimiento informado. Desde el
punto de vista ético, el manejo de estos casos se hace complejo, pues en ocasiones
los padres no comprenden la condicion de su hijo o el criterio de ambos es dividido.

La decisidén de los padres o los representantes legales por la falta de autonomia del
nifio implica la responsabilidad de defender los mejores intereses del menor. Si no
fuera asi, el médico, en virtud del principio de la beneficencia, esta obligado a
proteger al paciente de cualquier dafio. Las decisiones médicas se toman de acuerdo
con los principios éticos que predominen en la sociedad en cuestion. Si el valor
fundamental de la practica médica es el bienestar del paciente, su participacién en
la toma de decisiones (representado por los padres) puede ser secundaria, y la
autonomia se subordina al beneficio. En cambio, si se prioriza el respeto al paciente,
la decision médica se basa en el pleno ejercicio de la autonomia.(?%

En Cuba se defiende el principio de beneficencia sobre el de autonomia, pues la
poblacion tiende a acatar casi siempre la opinién de los profesionales de la salud
que actdan con un sentido humanitario sin intereses mercantilistas.('’) El
consentimiento informado se considera un aspecto importante para el mejoramiento
de la calidad de la atencion médica pediatrica. La autonomia de los padres o
representantes legales del nifio implica el derecho a toma de decisiones y el respeto
a la persona que participa en la investigacion.('72% En el proceso de consentimiento
informado se busca el papel activo del paciente pediatrico, pero aun existen
dificultades para ello.
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Conclusiones

En las nuevas dimensiones de la modernidad el consentimiento en edad pediatrica
constituye un conflicto bioético, porque la decisién de determinar actuaciones
terapéuticas no corresponde al menor. En los adolescentes la situacién se presenta
de manera diferente por la aparicién de la autoconciencia como parte del desarrollo
psicologico. Obviar esta realidad en la atencion al paciente pediatrico dificulta la
efectividad de la intervencion profesional y el decrecimiento de la calidad de la
atencion para el paciente.
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