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RECHAZO AL TRATAMIENTO EN EL MENOR DE EDAD

La renuncia de un paciente al tratamiento propuesto por el me-
dico es una cuestion regulada en dos articulos de la ley basica
41/2002 (1).

El art. 2.4 establece que todo paciente tiene derecho a negarse al
tratamiento, excepto en los casos determinados por la ley. y que esta
negativa tiene que ser recogida por escrito.

El art. 21 determina como resolver el alta de un paciente que re-
chaza el tratamiento,

Las excepciones al rechazo pueden considerarse que son las
mismas que las referidas en el art. 9.2 de la ley basica 41/2002 para
el caso del consentimiento informado: Riesgo para la salud publica
v riesgo inmediato grave sin posibilidad de conseguir autorizacion.

La cuestion de la negativa al tratamiento plantea dificultades
ariadidas en el caso del menor, si bien los problemas tienen pers-
pectivas diferentes cuando se trata de un menor maduro.

En el caso del menor competente de mas de 16 anos o el eman-
cipado. hay que admitir que al igual que se reconoce su capacidad
para tomar decisiones favorables a un tratamiento médico hay que
aprobar sus decisiones para renunciar a una intervencion médica
diagnostica o terapéutica. )

En el caso de los menores de dieciséis anos. la negativa al trata-
miento debe partir de los padres o tutores del menor. Sin embargo
nos encontramos ante el dificil ejercicio de una ciencia que entre los
propios profesionales se encuentra en muchas ocasiones sometida a
debate sobre la absoluta certeza de que un tratamiento es util o si es
contrario al beneficio del paciente.

En el caso del menor de dieciséis afios. con cierto grado de ma-
durez, su opinion debe de tener un peso decisivo cuando las inter-
venciones propuestas no tienen un beneficio directo o al menos es
dudosa la utilidad de los mismos. Hay autores como Pedreira An-
drade que opinan que el derecho al rechazo al tratamiento es algo
tan personal. que los familiares o personas allegadas no tienen legi-
timacion para ejercitarlo.

En ocasiones, cuando no se asocia a un riesgo sustancial, es con-
veniente aplazar las decisiones hasta una mayor madurez del menor.
En cualquier caso las medidas coercitivas no resultan buenas con-
sejeras (2).
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A veces la negativa a la intervencion médica tiene implicaciones
mucho mas conflictivas. Entre estas situaciones complicadas desta-
can las decisiones sobre tratamientos necesarios para prolongar la
vida en el menor gravemente enfermo.

En las ultimas décadas existe un consenso absoluto sobre la ne-
cesidad de no limitar el esfuerzo terapéutico en el caso de ninos con
malformaciones congénitas (S. de Down con obstruccion intestinal
o cirugia en casos de ninos con mielomeningocele).

Sin embargo las dudas surgen cuando lo que se plantean son los
limites del esfuerzo terapéutico en nifos que necesitan medidas de
soporte vital en unidades de Cuidados Intensivos (nifios con extre-
mado bajo peso al nacer. hipoplasias cardiacas. anomalias cromo-
sOmicas muy graves. ninos en estadios terminales de una enferme-
dad cronica o un cancer). En estos casos la Academia Americana de
Pediatria (3) recomienda lo siguiente:

— Las decisiones sobre cuidados intensivos en recién nacidos
y nifos deben de ser similares y realizadas con consenti-
miento por parte de los padres,

— Los médicos deben recomendar la provision o el cese de cui-
dados intensivos sobre la base de los beneficios y perjuicios
de los mismos. aunque hay que reconocer que los padres
pueden percibir de forma diferente tales beneficios v perjui-
cios,

— Las decisiones sobre el cese de los cuidados intensivos no
son decisiones clinicas y los médicos deberian mantenerse
al margen de las mismas.

En ocasiones puede plantearse el caso de que no coincida el cri-
terio del médico y el de los padres, en estos casos lo prudente debe
ser solicitar la intervencion judicial. Asi lo demuestra una sentencia
reciente del Tribunal Europeo de Derechos Humanos segin la cual
se condena al Reino Unido a pagar dafios morales a una madre que
se oponia al tratamiento preserito a su hijo menor de edad (4).

En el caso del menor maduro las decisiones son mas complica-
das puesto que la opinion del paciente parece que debe formar parte
de las decisiones que se tomen. Aunque se han publicado diferentes
guias clinicas para la retirada de tratamientos que mantienen la vida
en el caso de adultos y recién nacidos, la complejidad en el caso del
menor maduro ha hecho que el tema sea objeto de un debate mas
amplio.

La posibilidad de que los médicos o los padres del menor ten-
gan unos intereses que no se correspondan con el menor debe de ser
contemplada.

Tradicionalmente los padres han sido los que han tomado las de-
cisiones en nombre de los hijos y al mismo tiempo han autorizado
el tratamiento de los hijos. Sus deseos de proteger a un hijo grave-
mente enfermo del probable trastorno emocional. que le produciria



Consentimiento informado en el menor de edad (II)

la informacion sobre su enfermedad. en muchas ocasiones se han
acompanado de engafios o la ocultacion de datos que puede ensom-
brecer la autonomia del paciente o incluso su propio bienestar.

El papel de los médicos en los casos de nifios gravemente en-
fermos. se encuentra sometido a debate hasta el punto que algunos
autores proponen un cambio en su actitud pasiva sobre la toma de
decisiones. Algunos autores en EE.ULUL proponen que en estos casos
el médico debe de perseguir los siguiente objetivos (5);

— Promover el desarrollo mental y emocional del menor

— Evaluar su grado de madurez

— Apoyar la autonomia ¢n su decision cuando alcanza la com-
petencia y la expresa respecto a su persona.

De esta forma. seglin estos autores, un tratamiento para mante-
ner la vida sin un beneficio claro, deberia de ser mantenido por
deseo del menor incluso si los padres no estan de acuerdo. De igual
forma un tratamiento para mantener la vida deberia ser retirado por
deseo del menor.

Las dos preguntas que con mayor frecuencia se plantean en los
casos de este tipo de tratamiento son: ;Debe de ser informado el
nifo de la gravedad de su enfermedad? Y ;Debe participar el menor
en la toma de decisiones?.

La responsabilidad de informar en estos casos recae en los mé-
dicos y los padres. aunque las actitudes paternalistas conducen con
frecuencia a mentiras o una informacion sesgada. Una actitud pa-
ternalista es aquella que limita intencionadamente la autonomia de
una persona al apelar motivos de beneficencia sobre la misma, Esta
justificacion puede atribuirse al miedo. ansiedad o depresion que se
causaria con la informacion al menor.

Sin embargo no hay certeza sobre la repercusion desfavorable
de este tipo de informacién en el menor. Incluso puede pensarse que
un conocimiento mas exacto de la enfermedad puede proporcionar
al menor un grado menor de ansiedad que cuando la informacion no
es cierta.

La veracidad de la informacion es necesaria para mantener la
confianza en las personas que le cuidan y proporciona la posibili-
dad de participar en los planes de tratamiento. atn cuando la infor-
macion pueda producirse gradualmente o de una forma atenuada
(6). !
Por tanto no debe confundirse el pronostico fatal con el estado
de necesidad terapéutica al que se refiere la ley basica 41/2002! en
su art. 5.4 o el Convenio de Oviedo” en su art.10.3.

Los casos en los que no se desee recibir informacion deben de
ser respetados. Este derecho ha sido admitido tradicionalmente por
la doctrina como una excepcion al deber de informar del médico.
Esta posibilidad es recogida legalmente en el convenio de Oviedo
(7) v como un derecho del paciente en la ley 41/2002'.

Hay que entender que esta negativa a la informacion no impone
la necesidad de mantener un tratamiento de mantenimiento de la
vida mas alla de lo que los padres y meédicos estimen oportuno.

La capacidad para entender el significado de la muerte se al-
canza en el nino de una forma gradual. Los psicalogos v pediatras
clinicos consideran que la mayoria de los adolescentes de 14-15
anos. entienden el significado de la muerte. igual que un adulto. En
los casos de nifios gravemente enfermos. con padecimientos croni-
cos. esta madurez puede alcanzarse antes por la propia vivencia de
la enfermedad o el conocimiento que se adquiere al convivir en el
hospital con otros enfermos. A la adquisicion de este concepto se

anaden la adquisicion de juicios morales, religiosos y culturales que
pueden influir sobre la toma de decisiones.

En Espafa en los nifos menores de 16 afos el consentimiento
se obtiene por representacion. aunque la opinion del menor debe te-
nerse en cuenta a partir de los 12 anos. y en los casos de grave ries-
go deben de ser informado los padres y tenida en cuenta su opinion.
En EE.UU la tendencia actual. al menos en algunos estados. es la de
pedir el consentimiento directamente al menor siempre que se de-
termine su capacidad para comprender la informacion médica.

Las decisiones sobre este tipo de tratamientos deberian de sur-
gir conjuntamente de médicos, padres y del propio menor cuando es
maduro. Los conflictos pueden aparecer cuando las opiniones de
ninos, padres y medicos sean contrapuestas.

En la legislacion espanola el caso de rechazo al tratamiento de
un nino, testigo de Jehova. cuyos padres y el mismo se negaban a
una transfusion sanguinea necesaria para su vida, pusieron de ac-
tualidad estas cuestiones. En este caso se planteaba el dilema de la
decision de los padres amparada en el derecho fundamental de la li-
bertad religiosa frente al derecho a la vida v salud del menor.

SITUACIONES MEDICAS CONCRETAS

La actuacion medica de acuerdo a la ley y los principios éticos
adquiere en algunos casos una mayor dificultad.

Los casos los relacionados con la sexualidad en el adolescente
son especialmente complejos de resolver. La actividad sexual en
esta etapa de la vida se encuentra en aumento y es cada vez mas pre-
coz. Hasta un 51% de las adolescentes en EE UU son sexualmente
activas (8). La edad media de inicio de relaciones sexuales en un tra-
bajo realizado en un drea sanitaria de Madrid era de 16 anos (9).

1. Anticoncepciéon de emergencia

El 23 marzo del 2001 el Ministerio de Sanidad y Consumo apro-
bo la comercializacion de levonogestrel con la indicacion de anti-
concepeion de emergencia. Su autorizacion inicid una discusion
entre los meédicos que consideraban este método como anticoncep-
tivo y los que entendian que era un procedimiento abortivo. Las
dudas sobre el mecanismo preponderante en la accion del farmaco
avivaron aun mas esta polémica.

En la actualidad el debate, creo que superado por el reconoci-
miento del derecho a la objecion de conciencia. se ha trasladado
hacia dispensacion del anticonceptivo posteoital en las menores de
edad que acuden a los servicios de urgencias demandando la pildo-
ra sin la compania de sus padres. :

Hay que reconocer que entre los motivos que favorecieron su
aprobacion por la Agencia Espanola del Medicamento uno de los de
mayor peso fue la alta tasa de embarazos no deseados en adoles-
centes,

La solicitud de esta medicacion por jovenes mayores de dieci-
séis afos no debe tener mas obstaculos que los derivados de las
convicciones morales o religiosas del médico.

El profesional que considere el procedimiento como abortivo
deberia de advertirlo y dejar constancia de su objecién de concien-
cia al uso de la pildora.

En caso de preseribirla. debe de informarse de una forma ade-
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cuada v dejar constancia en la historia clinica, un documento con
valor probatorio a efectos juridicos y que ayuda a discernir sobre la
polémica cuestion de la capacidad de decision del menor maduro.

La necesidad o no de un documento escrito de consentimiento
informado es una cuestion que deberia ser resuelta por las Socieda-
des Cientificas. Comités de Ftica Asistencial o Instituciones Sanita-
rias.

En la adolescente menor de dieciséis anos los problemas que en-
tran en conflicto son de mayor calado. El facultativo. al que se le de-
manda la pildora postcoital en estas circunstancias, se encuentra
ante el dilema de la preseripcion de un tratamiento a una menor sin
autorizacion de sus padres.

Otra fuente de conflicto puede ser el desconocimiento del mé-
dico sobre las convicciones religiosas de los padres que pueden con-
siderar la anticoncepeion de emergencia como una interrupcion vo-
luntaria de embarazo.

En contra de estos preceptos legales, que parecen ofrecer argu-
mentos contrarios a la prescripeion de esta medicacion, puede argu-
mentarse las excepciones sefaladas en el art. 162 del Codigo Civil
sobre la representacion legal de los hijos:

1.- Los actos relativos a los derechos de la personalidad u otros
en que el hijo, de acuerdo con las leyes y sus condiciones de madu-
rez. puede realizar por si mismo.

Un dato a considerar es que el Codigo Penal arts. 180.1 y 181.2
considera abuso sexual no consentido, el que se realiza con meno-
res de 13 afios aunque estos presten su consentimiento. Podria de-
ducirse por tanto que a partir de los 13 afios hay capacidad para con-
sentir libremente en una relacion sexual sin incurrir en delito.

2.- Aquellos en que exista conflicto de intereses entre los padres
¢ hijos.

Un detalle interesante en la ficha del producto es que su uso no
esta recomendado en nifias y que los datos disponibles en mujeres
de menos de dicciséis afios son muy limitados (10).

Por tanto no es facil dar una recomendacion que valga para
todos los caso en los menores de dieciséis anos. En caso de optar
por la prescripeion ereo que es muy importante dejar constancia es-
crita de que se ha valorado la madurez de la adolescente y es con-
veniente realizar un consentimiento por escrito,

El plazo de 72 horas para la administracion de la medicacion
puede servir para dirigir a la menor a un Centro de Planificacion Fa-
miliar o su médico de familia y hacerla ver la conveniencia de que
sus padres conozean su demanda de anticoncepeion.,

2. Interrupcion voluntaria del embarazo

El aborto es un problema que también adquiere especiales con-
notaciones en el caso de la menor de edad. Ademds las propias con-
troversias que produce el tema han hecho que su regulacion por el
antiguo Codigo Penal haya permanecido inalterada y con los mis-
mos supuestos legales. En el art. 417 bis | se expone la necesidad
del consentimiento expreso de la mujer embarazada.

La ley 41/2002 (1) en su art..9.4 establece que «la interrupcion
voluntaria del embarazo, la practica de ensavos clinicos v la prac-
tica de técnicas de reproduccion humana asistida se rigen por lo es-
tablecido con cardacter general sobre la mavoria de edad v por las
disposiciones especiales de su aplicaciony.

Este articulo aporta poco en lo que se refiere a los ensayos cli-
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nicos y técnicas de reproduccion puesto que el Real Decreto
223/2004, de 6 de Febrero regula lo que se refiere a ensayos clini-
cos con medicamentos y la ley 35/1988 las técnicas de reproduccion
asistida,

Sin embargo la interpretacion de este articulo sobre la decision
de la menor en la interrupcion voluntaria del embarazo puede tener
gran importancia.

Hasta la entrada en vigor de la ley habia posturas juridicas dife-
rentes relativas al consentimiento informado de menores en caso de
aborto. Algunos autores defendian que el consentimiento siempre
corresponde a la mujer embarazada (11). otros consideran necesa-
rio el consentimiento por parte de los representantes legales hasta la
mayoria de edad (12). Al no existir una regulacion especifica. sobre
la capacidad para decidir en los casos de aborto en menores de edad,
el art. 9.4 de la ley 41/2002 cobra una especial importancia al remi-
tirse a lo establecido con caracter general sobre la mayoria de edad.

La instruccion parece contravenir lo que la ley aporta en el sen-
tido de favorecer la doctrina del menor maduro. La disposicion obli-
ga en el caso de una edad inferior a dieciocho afios a obtener el con-
sentimiento del representante legal de la menor para abortar. Esta
condicion supone por una parte a romper la confidencialidad de la
relacion medico-paciente. Por otra parte plantea el problema de la
actitud que debe tomar el médico que pueda enfrentarse a unos in-
tereses contrapuestos entre la menor v su representante legal. en
estos casos la intervencion de un juez puede hacerse necesaria para
resolver el conflicto.

3. Consumo de drogas

El consumo de drogas por menores de edad es un problema que
ha suscitado gran preocupacion social y que afecta de modo espe-
cial a los jovenes.

Las diferentes leyes «antibotellony» surgidas en las Comunida-
des Autonomas han reconocido la drogadiccion como una enferme-
dad y han incluido normas referentes a los menores de edad.

La atencion al menor consumidor de drogas plantea el dilema de
la ruptura de la confidencialidad atn a costa de perder su confian-
za para poder continuar su tratamiento.

Este hecho ha determinado que en algunos estados de EE UU se
autorice al menor de edad a dar su consentimiento sin necesidad de
informar a sus padres cuando solicite ayuda en cuestiones como la
contracepcion, enfermedades de transmision sexual o problemas re-
lacionados con el uso de alcohol o drogas (13).

Este aspecto es regulado en el art.17 de la ley sobre drogode-
pendencias de la Comunidad de Madrid (14): «En el caso de que un
menor de dieciséis aios precise atencion sanitaria por consumo de
bebidas alcohdlicas u otras drogas. los centros o servicios sanitarios
que presten la atencion, deberdn comunicar la situacion del menor a
los padres o tutores para gue estos se fmgan cargo del menor. Asi-
mismo. también se pondra en conocimiento de dichos padres o tu-
tores cuando fuese menor de dieciocho afios y la situacion. a juicio
facultativo. pudiera considerarse de gravedad. En el caso de que los
padres o tutores no quisieran hacerse cargo del menor. el Centro de-
bera poner los hechos en conocimiento del Fiscal de Menores».

Por tanto esta ley deja en un segundo plano la confidencialidad
en la relacion médico-paciente.

Con independencia de este problema de confidencialidad. es
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muy probable que en los problemas de drogadiccion. la integracion
y apoyo familiar jueguen un papel muy importante como un instru-
mento mas del tratamiento del mismo. Como contrapartida hay que
admitir el hecho probado que supone la renuncia del menor a los
dispositivos sanitarios cuando no se siente avudado en el momento
de crisis (15).

4. Tests genéticos

Los problemas relacionados con la genética tienen, en el nifio v
en el adolescente, aspectos que merece la pena destacar:

La informacion genetica afecta a toda la familia del sujeto

Los resultados de la informacion pueden tener implicaciones so-
ciales o incluso financieras sin beneficio meédico

El poder predictivo de la informacion genética es limitado

Muchas enfermedades genéticas carecen de tratamiento.

Estos condicionantes han motivado en los tltimos anos un de-
bate sobre los problemas eticos y legales de los tests genéticos en
los nifos. La Academia Americana de Pediatras han establecido al-
gunas recomendaciones sobre la realizacion de los mismos (16):

Establecer y revisar periodicamente que tipo de test se debe
realizar a los recién nacidos.

— Solicitarse consentimiento informado para la realizacion de
un test genético en un recién nacido y el asentimiento en los
ninos. Deberian de ser controlados el nimero de consenti-
mientos rechazados.

— La Academia Americana de Pediatras no es partidaria de
ampliar los tests de screening v de portadores a ninos o ado-
lescentes. Los riesgos y beneficios de os mismos deben de
ser evaluados antes de ser ofertados. En el caso de las ado-
lescentes embarazadas la Academia considera que pueden
ser apropiados,

— El uso de tests genéticos que pueden predecir trastornos tar-
dios es inapropiado en nifos cuando no se ha demostrado
que pueden reducir la mortalidad o la morbilidad a través de
intervenciones realizadas en la infancia.

— Es necesario proporcionar una informacion y consejos apro-
piados sobre los limites y las posibilidades de tratamiento,
los inconvenientes de los propios test en cuanto a estigmati-
zacion, discriminacion, ete.

Otro aspecto a tener en cuenta son las consecuencias derivadas
del resultado de un test genético. En algunos casos la realizacion del
test puede facilitar un tratamiento temprano o la realizacion de me-
didas preventivas. en otros puede causar danos psicologicos o so-
ciales sin ningin beneficio. La variedad de tests genéticos y sus di-
ferentes consecuencias han hechos que diferentes autores y organi-
zaciones los clasifiquen en categorias que permitan conocer en
algunos casos su utilidad y en otros agruparlos segtin sus tipos. Asi
en la Wetz publicaba en JAMA una clasificacion de los tests gené-
ticos v distingue cuatro categorias (17):

— Tests que proporcionan un beneficio inmediato para el

menor (prevencion o tratamiento temprano)

— Tests que no proporcionan un beneficio inmediato pero que
influyen en las decisiones sobre reproduccion.

— Tests que no proporcionan un beneficio inmediato pero que
son solicitados por los padres o por el menor.

— Tests que son beneficiosos para otros miembros de la fami-

lia pero no para el interesado.

Dos asociaciones médicas, la Sociedad Americana de Genética
Humana v el Colegio Americano de Genética Médica, proponen
una clasificacion que ademas incluye aspectos como: La edad pro-
bable de comienzo de la enfermedad y si la enfermedad detectada
es susceptible de prevencion o tratamiento.

La realizacion de estas pruebas en el menor ha adquirido mayor
debate en el caso del menor maduro. La confidencialidad de los
datos genéticos o la realizacion de pruebas que no conducen a un
beneficio directo son motivo de discusion (18.19), Los trabajos pu-
blicado sobre el consentimiento en este tipo de pruebas insisten en
proporcionar una informacion detallada. a los padres y al menor, y
dar la oportunidad al nifio de rechazar la realizacion del test cuando
su madurez sea comprobada (20).

La legislacion es especialmente sensible al tema de la confiden-
cialidad, intimidad y derecho a la informacion en las pruebas gené-
ticas. La Tabla | recoge algunas de las declaraciones y normas le-
gales al respecto.

En los tltimos anos diversos estados de EE UU han promulga-
do leyes que han intentado regular algunos de los aspectos conflic-
tivos de las pruebas geneticas. en el ano 2000 el estado de Massa-
chusetts promulgaba una ley (21) que protege especialmente la in-
formacion  genética. prohibe la  discriminacion  por  las
caracteristicas genéticas de una persona y exige el consentimiento
informado en la realizacion de los tests genéticos: Respecto al con-
sentimiento informado en los tests genéticos de screening en recién
nacidos esta ley no exige el consentimiento informado.

Tabla 1. Declaraciones v normas legales relativas a la informacion
genética

+ Declaracion Universal de la UNESCO sobre el genoma huma-
no y los derechos humanos (11 de noviembre de 1997)

= Declaracion sobre los principios de actuacion en la investiga-
cion genética (Aprobada por el Consejo de HUGO (Human
Genome Organization) en Hedelberg (21 de marzo de 1996)

» Convencion sobre los derechos Humanes v la biomedicina en
Oviedo (1997)

* Declaracion de Valencia sobre «Etica y el proyecto genoma
humano» en Valencia (1990)

* Declaracion de Bilbao sobre «El derecho ante el proyecto del
genoma humano» en Bilbao (1993)

RESUMEN

El consentimiento informado en el menor de edad supone un
reto anadido a los cambios producidos en la relacion medico-enfer-
mo.

El reconocimiento del desarrollo evolutivo del menor ha propi-
ciado que las normas hayan comenzado a contemplar la figura del
menor con capacidad para decidir los asuntos de su salud.

Los elementos del consentimiento informado adquieren conno-
taciones propias en el menor. El asentimiento es un concepto a
mitad de camino entre la decision por sustitucion y la del propio
menor.

El consentimiento por representacion puede causar conflictos
cuando la opinion del meédico. representante legal y paciente no
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coinciden. El rechazo al tratamiento y algunas situaciones médicas
concretas han suscitado un debate sobre cual debe ser la actitud co-
rrecta en el marco legal y ético.

La ley 41/2002 se ha constituido en la norma que regula el con-

sentimiento informado. en ella se reflejan las directrices que deben

seguirse. en el caso del consentimiento en el menor. Es una ley que.
con algunas objeciones ya comentadas, se encuentra en la linea de
la doetrina del menor maduro.

Un resumen de estas reglas en forma de organigrama se expone

a continuacion:
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