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Resumen

Zaragoza. Espafia « 9Pediatra. CS Torrero-La Paz. Zaragoza. Espafia.

El consentimiento informado (CI) es la explicacion que el médico o profesional sanitario da al pacien-
te de la naturaleza de su enfermedad y del balance entre los efectos y los riesgos de las intervenciones
diagndsticas y terapéuticas. Esta informacion debe estar adaptada al nivel de comprension y a las ca-
racteristicas individuales del paciente.

En el caso de los menores de edad, su opinidn debe tenerse en cuenta y su madurez debe ser valorada
por el médico. El Cl debe considerarse un proceso de asistencia en la toma de decisiones y no la mera
firma de un formulario.

Se presenta el caso de una nifia de 12 afios con escoliosis idiopatica en la que se indica una interven-
cién quirdrgica que fue inicialmente rechazada tanto por la madre como por la nifia. La intervencion
del equipo del centro de salud fue decisiva en este caso para una correcta toma de decisiones por
parte de la familia.
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Abstract

Informed consent: more than just a signature

The informed consent (IC) is the explanation that the doctor or health professional gives to the patient
on the nature of his disease and on the balance between the benefits and risks of the diagnostic and
therapeutic interventions. This information must be adapted to the level of understanding and to the
patient's individual characteristics.

In the case of the minors, his opinion must be taken into account and his maturity valued by the doctor.
The IC must be considered as a process of assistance in the making of decisions and not as the mere
signature of a form.

The case report of a 12-year-old girl with severe idiopathic scoliosis is presented. The orthopedic team
indicated a surgical intervention that was initially rejected both by the mother and the girl. The inter-
vention of the Primary care staff was decisive in this case for a correct decisions making by the family.

INTRODUCCION

El consentimiento informado (Cl) es un documen-
to de cumplimentacion obligatoria en toda inter-
vencion quirurgica. s, también, un proceso a tra-
vés del cual el profesional sanitario ayuda al

paciente en la toma de decisiones acerca de su
salud™™. Enla mayoria de las ocasiones, el Cl queda
reducido a la firma de un documento que es pres-
criptiva para realizar un determinado procedi-
miento medico o quirurgico. En muchos casos, el
paciente ni tan siquiera llega a leer el formulario
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de CI°. A menudo los profesionales sanitarios no
estan presentes en todo el proceso de toma de de-
cisiones, de manera que estas se producen sin que
el paciente tenga todos los datos necesarios para
una decision adecuada.

En el campo de |a Pediatria, otro elemento impor-
tante que se debe considerar es la participacion del
propio paciente, en este caso una menor de edad,
sin capacidad legal para la toma de decisiones. Se
aplicard en este caso la teoria del “menor maduro”,
en la que el médico debera prestar atencién a las
opiniones del menory determinar su madurez, in-
dependientemente de que la decisién clinica la
tomen los padres o tutores legales. En el presente
caso se da, ademas, la circunstancia de que la ma-
dre, viuda, esta afecta de una discapacidad psiqui-
ca, lo que limita también su capacidad de com-
prension del procedimiento clinico indicado y del
propio documento de Cl. Es por ello extraordinaria-
mente importante que el Cl sea concebido como
un proceso de asistencia en la toma de decisiones,
en este caso de una madre y de una menor con ca-
racteristicas peculiares.

El sistema sanitario debe adaptarse a las caracte-
risticas de los pacientes y no al revés, como a me-
nudo ocurre por falta de tiempo o de personal que
realice adecuadamente esta tarea.

CASO CLINICO

Nina de 12 anos que presenta escoliosis idiopatica
diagnosticada en el afio 2006 y seguida en la Uni-
dad Especializada en Columna Vertebral (UCV) del
hospital de referencia. En el ultimo afo presenta
evolucién acelerada de la curva escolidtica, evolu-
cionando el angulo de Cobb de unos 35°a 77° en
un periodo de tiempo de un afio aproximadamen-
te (Fig. 1). Vista la evolucién, el equipo de la UCV
plantea a la familia la posibilidad de realizar artro-
desis quirurgica, proporcionandole el correspon-
diente documento de Cl.

Se trata de una familia compuesta por la madre,
viuda y afecta de una minusvalia psiquica, con un
nivel cognitivo que podriamos definir como bor-
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derline, y su hija, la paciente en cuestion. Se da la
circunstancia de que el padre de la nifia fallecié en
un quiréfano en el transcurso de una cirugia. La
nina es una adolescente de 12 anos con nivel cog-
nitivo dentro de la normalidad. Tras leer el docu-
mento de Cl y recibir del equipo quirurgico la co-
rrespondiente informacién, tanto la madre como
la nifa deciden no aceptar la cirugia propuesta,
acudiendo a su pediatra del centro de salud (CS).

En la consulta se aprecia un alto nivel de ansiedad
y de temor a realizar la mencionada intervencion
quirdrgica. Tras analizar los datos, el pediatra con-
sidera que la intervencion quirurgica esta indicada,
dada la evolucidn de la escoliosis que presenta la
nina. No obstante, resulta muy dificil hablar tran-
quilamente con cualquiera de las dos, por lo que se
decide posponer la entrevista y conceder un tiem-
po prudente de reflexion. Tras varias entrevistas
clinicas, realizadas tanto con la familia como con la
trabajadora social, y conjuntas, se aprecia que si-
gue existiendo un alto nivel de ansiedad y de te-
mor por parte de ambas. El pediatra solicita a la
madre que le muestre el documento de Cly proce-
de a explicarle los pormenores del mismo, asi
como las complicaciones que podrian surgir y las
opciones tanto de realizar la intervencion como de
no llevarla a cabo. Se le aconsejo, no obstante, vol-
ver a hablar con el equipo de la UCV. Tras evaluar la
situacion, se llegd a la conclusién de que la mejor
opcion era que la trabajadora social del CS acom-
pafiase ala madreyala ninaen su visita al médico
de la UCV. Asimismo, se le pidi¢ a la nina que escri-
biese sus temores, entre los cuales figuraban, de
forma resumida, los siguientes:

e Tengo miedo.

® Médicos muy serios.

e No quiero ir en andador.

® Quiero ser una nifa normal.

e ;Cuantaayuda necesitaré de mama?
e ;Iré arehabilitacion?

e ,;Tardaré unos anos en recuperarme?

® ;Vendra alguien a casa a ayudarme con los de-
beres?



Figura 1. Evolucion de la escoliosis desde abril
de 2011 hasta marzo de 2012 (angulo de Cobb
de unos 35° a 77°)

® ;Me puedo morir si me opero?

® ;Qué pasara si no me opero?

® ;Qué pasara si me opero?

e ;Queé plan tiene mi madre si yo me muero?

® Mi padre se quedo en el quiréfano, jme puedo
quedar yo?

e ;Puedo tener una minusvalia?

e No quiero que me pongan sangre de otro.

e Tiempo en el hospital.

e (Cicatriz, grapas, etc.

® ;Me pondran yeso en mitad del cuerpo tras la
operacion?

e ;Necesitaré una silla de ruedas?

e ;Necesitaré un andador?

e El médico dijo que harian lo posible por no to-
carme el pulmon pero, ;qué podia pasar?

e ,;Cuanto tiempo de cama tras la operacion?
e ,;Tendré algun problema para respirar?

® ;Cuantos goteros me van a poner?

® No quiero muletas.

e No quiero crecer con una barra y tornillos.
e (ada dia que pasa tengo mas miedo.

Finalmente, se llevd a cabo la entrevista con el
equipode la UCVy la trabajadora social del CS, que
resultd mucho mas positiva de lo esperado. La in-
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tervencion quedo pendiente de la evolucion de la
curva en los siguientes seis meses y la madre y la
nina empezaron a afrontar positivamente todo el
proceso.

DISCUSION

Pensamos que el presente caso clinico refleja per-
fectamente la situacién que existe en nuestro me-
dio respecto al Cl en cuanto documento imprescin-
dible para realizar una intervencion quirurgica. Su
firma es por lo tanto normativa. Otra cosa diferen-
te es la calidad de la recogida del Cl en cuanto a si
se informa bien al paciente, si se realiza mediante
entrevista o si por el contrario Unicamente se en-
trega al paciente un “formulario”. También es im-
portante plantearse si se atiende a las opiniones y
preguntas del menor, ya sea este maduro o inma-
duro®. Se debe responder sus preguntas y hacer un
esfuerzo por determinar la madurez de este. Tam-
bién es importante saber si la informacion se ade-
cua a la capacidad de comprension del paciente y
si se le ofrece a este el tiempo suficiente para to-
mar una decision madura.

Queremos subrayar también el papel desempena-
doen este caso por el CS. Es cierto que los profesio-
nales del mismo conocian mucho mejor a la fami-
lia y se percataron de las dificultades de esta a la
hora de decidir una cuestion tan importante y
compleja. Los profesionales del CS se adelantaron
ofreciendo prestar su apoyo en el proceso de toma
de decisiones. En este caso particular, lo esencial
fue acompanar fisica y emocionalmente a la fami-
lia en todo el proceso, ayudandole a afrontar posi-
tivamente la situacion. La valoracién de las opinio-
nes de la nina se realizd, en este caso, animandola
a que expresase de forma tanto verbal como escri-
ta sus inquietudes y temores. Ello permitio valorar
su grado de comprension y su madurez de una
forma muy sencilla.

Es evidente que la falta de tiempoy la masificacion
de los servicios impide que estas cuestiones se rea-
licen en el contexto hospitalario, pero no es menos
cierto que en este caso existen evidentes oportuni-
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dades de mejora en el proceso del Cl que nos afec-
tanatodosy que, en cualquier caso, ponen de ma-
nifiesto la importancia y la fuerza de una
coordinacién eficiente entre Atencion Primaria y
Especializada.

Otra cuestion importante es determinar de quién
es la responsabilidad de proporcionar la informa-
cion. Sin duda, la responsabilidad es del equipo
quirdrgico que va a realizar la intervencion, lidera-
do por los cirujanos responsables de la misma. Sin
embargo, esta responsabilidad debe ampliarse a
otros miembros del equipo como anestesistas, en-
fermeras u otros cirujanos. En cualquier caso, debe
quedar claro cual es el reparto de tareas dentro del
proceso de Cl. En este caso ha habido, asimismo,
participacion del CS por los motivos anteriormente
senalados.

Nuestra opinion es que el Cl debe considerarse
algo mas que una firma para un acto médico, tal
como, por otra parte, reconoce el propio protocolo
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del Servicio Regional de Salud. Deberia ser una
ayuda que el equipo sanitario ofrece al paciente y
a su familia a lo largo de todo el proceso, para lo-
grar que la decision sea informada y madura.

La calidad de la asistencia no se define tUnicamente
con criterios cientifico-técnicos sino también por
la presencia de otros componentes como la infor-
macion y la ayuda al paciente en la toma de deci-
siones. Nos parece esencial tener en cuenta estos
aspectos para la practica médica que actualmente
nos exigen nuestros pacientes y usuarios.
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