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Introduccién. El reto ético del
consentimiento informado

La nocién de consentimiento informado
se encuentra actualmente en el corazon de la
medicina. Cada vez tenemos una mayor per-
cepcion de que los problemas de salud son
mas humanos que técnicos. El respeto hacia
el paciente siempre ha presidido la practica de
la medicina, pero con la peculiaridad de que
la capacidad de las personas para consentir o
decidir no recibia un valor ético significativo.
Hoy en dia el profesional sanitario ejerce como
experto en el cuidado de la salud, establecien-
do para tal fin una alianza con sus pacientes.
La actual avalancha de adelantos cientifico-
técnicos brinda alternativas diagndsticas y cu-
rativas con diferentes probabilidades de éxito
ligadas a costes y riesgos también variables.

Con el consentimiento informado no nos
estamos limitando a un acto aislado y puntual
como puede ser la aceptacion de una prueba o
un tratamiento. Nos estamos refiriendo a algo
mas amplio, a un modo de entender la relacion
clinica como un didlogo entre agentes mora-
les. Las piezas fundamentales que componen
la validez de este proceso de consentimiento
informado son tres:

- La capacidad o competencia de la persona
para adoptar decisiones responsables;
- la voluntariedad o libertad de coacciones

externas o internas, y
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- la informacion sustantiva o necesaria para
que el paciente pueda decidir.

El reto que plantea el consentimiento infor-
mado es fundamentalmente ético, un auténtico
ejercicio de estilo ético que es una expresion y
una necesidad para promover la dignidad de la
Medicina. Y es especialmente necesario en el
caso de menores de edad, cuando legalmente
corresponde a los padres representar los mejo-
res intereses de sus hijos.

Competencia e informacion al menor en la
Ley chilena

El texto, presentado en 2001 y revisado en
el 2008, del proyecto de Ley de Derechos y de-
beres de las personas en la atencién de salud,
recogia en dos articulos, el 8° y el 16° todo lo
relativo a la informacién y el consentimiento
informado de menores de edad, con una propo-
sicién bastante novedosa tanto en Chile como
en comparacion con legislaciones de otros pai-
sest. Aunque en la redaccion final de 2012 se
han suprimido estos parrafos, nos parece con-
veniente el andlisis desde la ética.

Articulo 8°: ”Toda persona tiene derecho a
ser informada, en forma oportuna y compren-
sible, por parte del médico u otro profesional
tratante, dentro del &mbito que la ley autorice,
acerca del estado de su salud, del posible diag-
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néstico de su enfermedad, de las alternativas
de tratamiento disponibles para su recupera-
cion y de los riesgos que ello pueda represen-
tar, asi como del pronostico esperado, y del
proceso previsible del postoperatorio cuando
procediere, de acuerdo con su edad y condi-
cién personal y emocional.

Dicha informacion sera proporcionada di-
rectamente a los mayores de catorce afios de
edad y menores de dieciocho. Asimismo, el
médico debera, con consentimiento del menor,
informar a los padres o representantes legales, o
en su defecto, a la persona que lo tenga bajo su
tuicion o cuidado. En caso de que el menor no
esté de acuerdo con que éstos sean informados,
el médico consultara al comité de ética que co-
rresponda, el que decidira sobre la pertinencia
de proporcionarles la informacién. Igualmente,
se debera informar a los menores de catorce
afios de edad, atendiendo sus condiciones de
desarrollo psiquico, su competencia cognitiva
y su situacién personal, sin perjuicio de que se
informe directamente, en los términos del inci-
S0 anterior, a los representantes legales”.

El Proyecto de Ley no contemplaba debida-
mente la posible falta de competencia o grado
de madurez de las personas entre 14 y 18 afios,
como, sin embargo, si lo hace con los meno-
res de 14. Decide como norma general que el
mayor de 14 afios es competente no sélo para
recibir la informacién o participar en el con-
sentimiento informado, sino que le concede la
facultad de decidir si su informacion clinica
debe o0 no darsele a sus padres y si éstos deben
participar o no en el proceso de consentimien-
to informado. La dltima palabra la tendria en
todo caso, no el parecer prudente del médico
0 equipo tratante, sino el Comité de Etica, que
por esto se convierte en mediador en proble-
mas que no son estrictamente de ética clinica,
sino producto de situaciones de confianza o
desconfianza en el seno familiar.

Sin perjuicio de que el Comité de Etica
pueda dar su consejo en casos especiales, pen-
samos que no debe ser norma general el recur-
so al Comité en estos casos, Sino que su reso-
lucion debe darse en el &mbito de confianza de
la relacion médico-paciente, que debe incluir
también a los familiares de todo paciente.

Por tanto, la propuesta seria: en caso de que

114

el menor no esté de acuerdo con que sus padres
0 tutores legales sean informados o participen
en el consentimiento informado, el médico
decidird atendiendo sus condiciones de desa-
rrollo psiquico, su competencia cognitiva y su
situacion personal. En caso excepcional, pue-
de el médico -como en cualquier otra situacién
de dilema ético-clinico- solicitar el parecer del
Comité de Etica.

En la redaccion final de la Ley de derechos
y deberes de las personas en la atencion de sa-
lud, se han suprimido estos dos parrafos, y no
se dice nada acerca del consentimiento de me-
nores, suponemos que para tratarlo aparte en
un reglamento o normativa posterior.

Sin embargo, la misma ley, al hablar del de-
recho a la informacion, proporciona unas pautas
aplicables a los menores. En el articulo 10°, tal
y como ha quedado definitivamente, se expone:
“Toda persona tiene derecho a ser informada,
en forma oportuna y comprensible, por parte
del médico u otro profesional tratante (...), de
acuerdo con su edad y condicion personal y
emocional. Cuando la condicion de la persona,
a juicio de su médico tratante, no le permita re-
cibir la informacién directamente o padezca de
dificultades de entendimiento o se encuentre con
alteracién de conciencia, la informacion (...)
sera dada a su representante legal, o en su defec-
to, a la persona bajo cuyo cuidado se encuentre”.

Segln esta redaccion, se deja al arbitrio
prudente del médico tratante la decision de si
conviene o0 no informar y a quienes.

De todos modos, en el Reglamento de Co-
mités de Etica Cientificos que supervisan la
investigacion, se recoge, en el articulo 11°:
“Toda investigacion cientifica realizada con
seres humanos debera contar con el consenti-
miento previo, expreso, libre, informado y por
escrito de la persona o, en su defecto, con el
de aquel que deba suplir su voluntad en con-
formidad con la ley y en el caso de los nifios
menores de 18 y mayores de 12 se permitira,
en la medida de lo posible, su presencia al acto
para conocer su opinion”.

Esta redaccion permite la interpretacion de
gue los menores podran ser obligados por sus
padres a participar en las investigaciones, lo
que iria contra la Carta Internacional de Dere-
chos del Nifio, firmada por Chile. Los menores
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entre 14 y 18 afios deben dar su consentimien-
to al protocolo de investigacion segin las pau-
tas éticas de consenso internacionales.

Por otro lado va en contra del parecer de
algunas sentencias recientes que —como en el
caso del rechazo a una quimioterapia en un
menor con cancer- han revocado medidas que
pretendian “el sometimiento forzoso al trata-
miento de quimioterapia, respetandose de esta
forma la decision de la madre y del nifio de
optar por un tratamiento médico distinto, de-
cision que ha sido tomada fundada y razona-
damente™,

Respeto a la autonomia y promover
la competencia en menores

Mas alla de la competencia legal, recono-
cida o no suficientemente por la ley, estan las
normas éticas que pueden guiar al médico en el
trato con menores, con el respeto a su autono-
mia que conlleva a la vez el deber de promover
Su competencia.

Se estd planteando en todo el mundo, y
también en Chile, una reduccion importante en
la edad en que podemos considerar competen-
te al menor, especialmente en la comisién de
delitos, responsabilidad de los actos publicos,
elecciones de estilos de vida, etc., y también
en la atencion de salud. Hemos debatido si se
puede 0 no entregar directamente a una menor
la pildora del dia después, o si en la consulta
ginecoldgica puede venir sola sin un adulto, o
si el médico puede hablar algunos aspectos a
solas sin que estén en ese momento los padres
0 la madre delante.

Las reducciones en la edad del consenti-
miento no parecen basarse principalmente en
suposiciones acerca de la capacidad de los
menores. Mas bien parece que su justificacion
habitual es permitir a los menores buscar y
obtener tratamiento cuando es probable que la
exigencia de que los padres den su consenti-
miento y se les notifique del caso desaliente a
muchos de ellos de buscar tratamiento impor-
tante para su propio bienestar y el de otros®.

Por eso se aplica, se utiliza generalmente
la “regla ética del menor maduro”, como se
contemplaba en el proyecto de ley chileno de
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2008: se presume que los menores no tienen
capacidad plena para dar su consentimiento a
su propio tratamiento, pero se puede rechazar
esa presuncion demostrando su madurez, su
comprension de la naturaleza y objetivos del
tratamiento propuesto. Pero la presuncion va
més alla: el analisis de la naturaleza de la de-
terminacion de capacidad, apoyada también
por los estudios empiricos de las facultades de
toma de decisiones de los nifios y por la teoria
del desarrollo, es que no se puede ya mantener
como norma general que todos los menores
son incapaces para decidir sobre la atencion
médica.

Por tanto, se defiende la presuncion de ca-
pacidad extendida a los menores entre 14 6 15,
y 17 afios, como se recoge en la mayoria de las
leyes mas recientes sobre derechos de los me-
nores o los derechos y deberes de los pacientes
en varios paises.

Pero al contrario también, una presuncion
de capacidad extendida a los jévenes de cator-
ce a diecisiete afos seria, tal como sucede con
los adultos, s6lo una presuncién y asi se podria
rechazar en un caso particular si se aportaran
elementos de prueba relacionados con la toma
de decisiones del menor en ese caso. Esta pre-
suncién de capacidad abarcaria tanto consentir
el tratamiento sin necesidad del consentimien-
to de los padres, como rechazar el tratamiento
al que los padres del nifio pudieran estar dis-
puestos a dar su consentimiento.

Para menores de catorce afos, parece una
buena razén material mantener la presuncion
actual de incapacidad ya que, en esa etapa, va-
rias facultades generales de toma de decisiones
suelen estar todavia pasando por un desarrollo
importante.

Voluntariedad del menor

Ademas de la competencia, es necesaria la
voluntariedad en el consentimiento informado,
tanto con adultos como con menores de edad.
Hasta ahora esto se suele reconocer en el asen-
timiento dele menor que se exige cuando los
padres firman el consentimiento. Es evidente
que los padres son los primeros encargados de
la educacion de sus hijos y que tienen bastante
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que decir en cuanto a los valores que desean
trasmitirles, pero también tiene limites la pa-
tria potestad, especialmente cuando los meno-
res ya son adolescentes, que s6lo podran ma-
durar en la medida en que se responsabilicen
de sus actos y aprendan a ejercer su libertad.

Es obvio que antes de los catorce afios esta
tarea de los padres es especialmente importan-
te, aunque hay bastantes casos de menores de
esa edad que comprenden perfectamente la in-
formacién que puede darles el médico, y por
es0, no se les puede dejar fuera de las decisio-
nes que sobre ellos se tomen. Pero a partir de
los 14, en nuestra opinion, ya es exigible que el
adolescente tome las decisiones por si mismo,
ayudado por sus padres y por el médico tratan-
te en lo posible, pero no coaccionado ni por sus
padres ni por el médico. La coaccién —ademas
de ser por lo comin muy contraproducente en
esas edades— no deja ejercer la autonomia per-
sonal, ni por tanto, la responsabilidad ante las
decisiones que otros toman por ellos.

Pensamos, por tanto, desde la ética y dejan-
do aparte ahora lo que diga la legislacion per-
tinente, que el consentimiento informado entre
los 14 y 18 afios deben firmarlo el propio me-
nory, en lo posible, uno de sus padres o tutores
legales o los dos. En casos de conflicto, debe
guiar al médico la voluntariedad del menor,
junto con la consideracién de su debida com-
petencia, parcial, no plena, pero suficiente para
el grado de decisiones que esta tomando*. En
casos de posible peligro para su vida o compli-
caciones que afecten gravemente a su salud, la
decision no podria tomarla sélo.

El médico pediatra debe ayudar a que el me-
nor maduro tome las decisiones con la mayor
voluntariedad posible, sin coacciones internas,
miedos, ideas preconcebidas y prejuicios, y sin
coacciones externas, de su ambiente familiar
0 de su grupo de amigos. Con las sugerencias
de las personas que le sirven de apoyo, de su
familia y de sus amigos, pero sin coacciones®.

La informacion al menory la
confidencialidad

El tercer aspecto clave del consentimiento
informado es la informacién sustantiva o nece-
saria para que el paciente pueda decidir. La in-
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formacion al menor, incluso mucho antes de los
14 afios, es necesaria y clinicamente muy efecti-
va, para que también puedan sentirse compren-
didos en la situacién por sus padres y por los
profesionales de la salud que les atienden, sin
“conspiraciones de silencio” por parte de nadie.

A partir de los 14 afios, pensamos que al
deber de informar se agrega el de resguardar
debidamente la confidencialidad, que siempre
es un deber para con el propio paciente. Esa
confidencialidad debe tener en cuenta el dere-
cho de los padres a saber cuando se produce
una situacion grave o que puede poner en gra-
ve riesgo la vida o salud futura de su hijo, pero
también el derecho del menor maduro a res-
guardar algunos aspectos de su conducta que
desea tratar solamente con su médico, en una
relacién de confianza médico-paciente.

Es mas, el médico tiene la mision de educar
en salud, que es especialmente importante en
la adolescencia, y solamente puede realizarla
con la confianza plena de sus pacientes meno-
res de edad. Los padres son los responsables
de crear un ambiente de confianza con sus hi-
jos que lleve a la necesaria participacion en las
decisiones que éstos deben tomar y que vayan
a afectar su vida, pero en ningln caso el mé-
dico es el confidente de los padres que puede
sustituirles cuando esa relacion de confianza
pueda estar disminuida.
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