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La relacion “cirujano pediatra-padres o tutores-nifio”, ha
ido cambiando radicalmente en los tltimos 35 afios, mediante
avances juridicos fundamentales y subsiguientes cambios so-
cioldgicos, que han afectado esencialmente a la profesion de
médico. El futuro mantiene la tendencia de cambio, y lo se-
guird haciendo, amparada, entre otros motivos, en las nuevas
tecnologias de la informacion y el interés creciente de la so-
ciedad por los temas sanitarios.

La época de la confianza ciega en el médico, en una re-
lacién de tipo paternalista, basada en el prestigio social de la
Medicina y de los médicos, tanto por su consideracion de pro-
fesion cercana al sacerdocio como por su cardcter magico, ha
desaparecido. La nueva relacién médico-paciente es de tipo
horizontal, y el paciente tiene autonomia para tomar decisio-
nes en uso de su libertad individual. El médico no puede ale-
gar ignorancia. El médico debe asumir su responsabilidad
en todo el proceso diagndstico y terapéutico, siempre ajusta-
do a la lex artis. El consentimiento informado (CI) y el pro-
ceso que conlleva su firma, es un acto de esa responsabili-
dad y el médico debe explicar al enfermo, no minimizar los
riesgos del procedimiento, sin garantia absoluta sobre los re-
sultados. Debe hacerle participe en la toma de decisiones.
En realidad es un contrato entre el médico y el paciente, y pe-
se a que ““..no hay contrato sin el consentimiento de los con-
tratantes..” (art.1261 Cddigo Civil), no ha sido hasta hace po-
co tiempo que el CI se ha impuesto en nuestra sociedad. En
Espafia, en la Cirugia Pediétrica intervienen los padres o tu-
tores, y el propio niflo en edades superiores a 12 afios, con el
cirujano pediatra, aunque hay diferentes regulaciones juridi-
cas en los estados europeos respecto a cudndo el nifio tiene
derecho pleno a dar su consentimiento de modo auténomo!-
2. La simple firma del CI por los padres o tutores no consti-
tuye un CI ajustado a Derecho. El verdadero proceso exige
que el cirujano pediatra entre en un debate adecuado y sufi-
ciente para que, al final del proceso, los padres o tutores y el
propio nifio, en el caso que lo permita su edad, comprendan
las opciones que se les plantean y los riesgos y beneficios de
las diferentes alternativas“?. La comunicacién juega un pa-
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pel fundamental en este proceso. Variables psicoldgicas co-
mo las expectativas de resolucién del problema quirtrgico, in-
ciden en el grado de percepcion por las partes, de la infor-
macién aportada, y por ello todos los esfuerzos tienen que dar-
se en la mejora de este grado de comunicacion. El apoyo au-
diovisual, un lugar de encuentro adecuado, unos tiempos de
exposicion suficientes, y sobre todo una personalizacion del
debate, son cada dia més obligados®. El documento del CI
debe incluir éstos y otros aspectos para ser fiel reflejo de es-
ta filosofia juridica. Ejemplos de su importancia juridica en la
jurisprudencia espafiola pueden ser las 798 sentencias judi-
ciales recogidas desde 2003 hasta la actualidad por la Editorial
Aranzadi mediante una bisqueda con las palabras clave “con-
sentimiento informado”.

Estos dltimos afios estdn aflorando dreas en las cuales se
considera que los derechos del nifio no estdn suficientemente
defendidos. El drea de las urgencias y pacientes criticos®!V, la
oncologia(2 13, el campo de la investigacion+!9, la innova-
cién en cirugia peditrica’® 20 y los ensayos clinicos?" son
unas de ellas. En distintas publicaciones se constata que mu-
chas instituciones de gran prestigio estdn utilizando para la ci-
rugia pedidtrica o para la investigacion pedidtrica documentos
de CI derivados, en todo o en parte, de documentos utilizados
en adultos, aprovechando que no existe una clara regulacién
juridica de estos puntos, y que algunos derechos del nifio no
estarfan defendidos plenamente. Serfa una nueva version préc-
tica de la antigua frase “los nifios no son pequefios adultos™®).
Un ejemplo puede ser la revision de cémo se ha aplicado a la
investigacion pedidtrica® una legislacion federal estadouni-
dense@. Se realiz mediante entrevistas telefonicas entre 188
responsables de otros tantos centros de dicho pafs, acerca de
cuatro aspectos concretos, entre ellos dos que pueden ser de
nuestro interés: a partir de qué edades se les considera capaces
de dar su consentimiento y qué informacion deben aportar
los investigadores a los nifios objeto de la investigacion. Los
autores constatan las lagunas existentes al intentar adaptar a
nifios una legislacion prevista para adultos, y la amplia varie-
dad de documentacion utilizada para subsanarlo, que podrian
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cuestionar una defensa adecuada de sus derechos. Es impor-
tante tener en cuenta estos aspectos porque es nuestra obliga-
cién estar vigilantes y adoptar las medidas necesarias para pre-
ver una adecuada defensa de los derechos de nuestros pacien-
tes, es decir, de los niflos quirdrgicos, y de nuestras propias ac-
tuaciones profesionales.

La Sociedad Espaiiola de Cirugia Pediétrica (SECP) ha
patrocinado un trabajo multicéntrico, en el que han partici-
pado 29 hospitales de la red publica y 65 cirujanos pedia-
tras (y otros muchos de modo an6nimo), que me he honra-
do en coordinar, para actualizar una propuesta de CI de Cirugia
Pediétrica. Los objetivos eran adaptarlos a la legislacién y ju-
risprudencia espafiolas, y que pudieran ser utilizables por to-
dos los cirujanos pediatras espafioles, previa adaptacion a las
circunstancias autondmicas y el visado de los Comités de Eti-
ca de cada hospital. Este trabajo de grupo, a lo largo de casi
4 afos, ha permitido completar 74 CI sobre otras tantas pa-
tologias, quedando otras pendientes para una segunda fase,
segtin lo demanden las necesidades. Se han publicado en la
web de la SECP y estédn a disposicion de todos sus miembros
y los Servicios de Cirugia Pediétrica que los precisen®¥. La
SECP se ha puesto al nivel que le corresponde, como otras
sociedades cientificas de nuestro entorno. Pero no debe con-
siderarse como un final, sino como un principio. Es un pro-
ceso que no se debe detener, que obligard a adaptarlo pro-
gresivamente a las nuevas alternativas o innovaciones qui-
rirgicas que surjan, o cambios legislativos. La filosofia es
atender tanto los derechos del nifio como realizar una cirugia
pediétrica de acuerdo con la lex artis, de la mdxima calidad,
en todos los casos, programados y urgentes, en ensayos cli-
nicos y en tareas de investigacion clinica.
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