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Resumen

Se traté de determinar el nivel de conocimiento
sobre el Consentimiento Informado (CI) en Pediatria, en
el uso de hemoderivados por los profesionales de la
salud. Se realizé una encuesta anénima a 30 profesiona-
les de la salud, incluidos médicos y enfermeros, del
Hospital Pediatrico Docente “William Soler”, durante
los meses de Junio y Julio del afio 2008. Posteriormen-
te, se recogieron los resultados en una planilla de vacia-
miento donde se procesaron los datos obtenidos, apli-
cando la estadistica descriptiva.

Se observo que la mayoria de los encuestados aplican
el CI en el uso de hemoderivados, aunque todavia
existen dificultades a la hora de la comprension del
documento por parte del paciente. La mayoria de los
encuestados no sabe qué aspectos deben tenerse en
cuenta para mejorar la calidad del documento.
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Introduccion:

El enfermo tiene derecho a conocer el diagnéstico de
su enfermedad. Asimismo, el médico deberd explicarle,
en un lenguaje comprensible, en qué consiste y la
evolucién en caso de no ser tratada. Debera conocer
cudles son las alternativas de tratamiento y los efectos
secundarios que éstos podrian ocasionarle. Una vez que
el paciente ha sido debidamente informado, podra
otorgar su Consentimiento Informado (CI) para dar
inicio al tratamiento "

El concepto del CI dice relacion al proceso de entrega
de znformacion, por parte del médico, al paciente para
que éste pueda tomar una decision responsable. Por ello,
no se reduce a un simple aceptar o rechazar un trata-
miento o una intervencion, sino se centra en el mismo
proceso. Esto supone (y exige) que la presentacion del
médico sea comprensible al paciente, junto con la
decision libre y sin coaccién de éste. El CI perfecto es
un proceso de encuentro y didlogo entre el equipo
médico y el paciente, desde que se ven por primera vez
hasta que se da el alta definitiva. P. Simén Lorda senala
que el CI es una realidad ineludible en la relacién
equipo médico-paciente, y debe estar orientada bdsica-
mente en una perspectiva ética mas que legal, aunque
sin descuidar ésta. El CI es hoy un imperativo ético al
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cual no se puede renunciar - Segin el Manual de Etica
del Colegio Médico Americano (1984), consiste en la
explicacién a un paciente atento y mentalmente compe-
tente, de la naturaleza de su enfermedad, asi como del
balance entre los efectos de la misma y los riesgos y
beneficios de los procedimientos diagndsticos y terapéu-
ticos @

Si el proceso de obtencién del CI pretende ser signi-
ficativo, el rechazo debe ser parte de las opciones del
enfermo. Si después de la discusion de los riesgos y
beneficios de los tratamientos propuestos, éste desea
rechazar el procedimiento, debe quedar claramente
especificado en la hoja de consentimiento. Hay que
recordar que el paciente puede arrepentirse y cambiar
de idea; en tal caso es deseable proveerle de un nuevo
formulario donde pueda manifestar su deseo.

. 7
El CI tiene limites: Los pacientes no pueden exigir al
médico tomar decisiones que vayan contra la conciencia
de éste. Los facultativos no tienen obligacién de hacer
cosas que dafen al paciente o que sean médicamente
inatiles.



El rechazo de todo tipo de informacién por parte del
enfermo y el privilegio terapéutico (un médico puede
ocultarle informacién a un paciente si tiene la firme
certeza de que su revelacion le produciria un dano
psicolégico grave), estan en tela de juicio, ya que deben
ser rigurosamente justificadas para no caer en arbitra-
riedades dificiles de demostrar’.

Cl en €l nifo:

Todos los conceptos de CI tienen en comun la infor-
macién al enfermo, la voluntad del paciente, la actua-
cién médica y las normas de la ciencia médica, sélo que
hacen la salvedad de que el enfermo debe estar atento y
ser mentalmente competente. El nifio es un paciente
especial y considerado a priori como incapacitado
legalmente, lo cual lo descontextualiza de su esencia
humana y muchas veces se pasa por encima de su
opinién, por estar en edad pediatrica y se subvaloran sus
derechos, su intelecto y su capacidad moral para la toma
de decisiones.

Cuando nos referimos al nifio, uno de los primeros y
grandes dilemas que surge, es que son o somos otros los
que han de enfrentarse a la decision de determinar
actuaciones terapéuticas, ya que él no conoce ni es
consciente de su situacién y carece de la capacidad para
manifestarse. En el caso del adolescente esta situacién
empieza a tener lugar de manera diferente, a partir de la
aparicion de la autoconciencia como parte del desarrollo
psicoldgico, lo cual le permite la adopcion de un papel
mas activo en correspondencia con las nuevas necesida-
des psicolégicas que ellos tienen?.

En el contexto de la relacion médico paciente hay
tres actores: médico, paciente y sociedad; en pediatria el
paciente es el nifio y su familia, al igual que en los
adolescentes'.

Problemas con el CI en pediatria:

¢ Limitacién de la comprension de los padres en las
primeras fases de la enfermedad de su hijo

¢ Rechazo a terapéuticas imprescindibles para su
vida por condicionamientos y creencias religiosas

¢ 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.

¢ Informar riesgos del procedimiento por si mismo,
derivados del error humano.

El CI en pediatria, por tanto, debe entenderse como
un proceso de toma de decisiones, centrado en una
relacién tripartita (pediatra-nifio-padres), en virtud de
la cual estos ultimos aceptan o no las recomendaciones
diagnoésticas o terapéuticas, toda vez que desde una
situaciéon de competencia se han comprendido las
circunstancias del proceso, las consecuencias de su
decision, asi como las decisiones alternativas.

En algunas circunstancias estaria justificada la
publicacién de estudios sin el consentimiento infor-
mado:

1. Los retrospectivos, donde no es posible localizar a
los pacientes para obtenerlo y queda garantizada su
confidencialidad.

2. Los realizados sobre muestras de bancos de teji-
dos, donde se ha roto el vinculo de identificacion con el
paciente.

3. Los efectuados en enfermos criticos o privados
transitoriamente del nivel de conciencia, donde era
esperable un importante beneficio para el paciente y no
se pudo obtener el consentimiento de un familiar. En
este caso, se debe ratificar posteriormente la voluntad
de continuar en el estudio si el paciente recupera la
autonomia o aparece un familiar autorizado "%

Cada vez y con mayor frecuencia surge la interrogan-
te de si el nifio estd capacitado para comprender las
consecuencias de sus decisiones, {podra consentir o
incluso negarse a los tratamientos médicos? Este debate
se ha reavivado en los Gltimos 20 afos, ya que en mu-
chos paises existe una clara tendencia a tomar mas en
consideracion la capacidad del menor para decidir.

La Declaracién Internacional de los Derechos del
nifno promulga el derecho que tienen a su autodetermi-
nacion, dignidad y respeto, asi como a tomar decisiones
fundamentadas, situacién apoyada por la Carta Europea
sobre los nifios hospitalizados, la cual sefala que nifos y
padres tienen derecho a participar con conocimiento de
causa en todas las decisiones relativas a la atencién de su
salud, y enfatiza que todo nifio debe ser protegido de
tratamientos y estudios innecesarios. >V

La cuestion esencial es saber si los menores tienen la
capacidad de tomar decisiones; la respuesta no es facil y
se propone a los lectores el siguiente analisis:

Para muchas sociedades y fil6sofos, la salud es un
derecho natural e ingrediente de grandes proporciones
para lograr la felicidad; su cuidado ha sido encomendado
a la medicina y ha de realizarse bajo imperativos éticos
en los que se distingue a la autonomia como un sinéni-
mo de dignidad humana; esta capacidad de libre auto-
determinacién, de libre albedrio, es preeminente para
una convivencia social basada también en la tolerancia y
el respeto.

La autonomia se relaciona con la capacidad de gober-
narse a si mismo, es la capacidad que tienen los seres
humanos para pensar, sentir y emitir juicios sobre lo
que consideran bueno; Locke, afirmaba que el hombre
es libre e igual por naturaleza y que nadie tiene sobera-
nia sobre otro, y tiene el derecho para que otras perso-
nas no intervengan en sus asuntos, Kant, precisaba que
la libertad es esencial para toda moralidad. La tnica
restriccion a la libertad es el dafio a los demds. @2

Cuando aparece una enfermedad grave y sobre todo en
los nifios, se le anexan los matices de una situacion limite,
porque todo a su alrededor se trastoca, el vivir de padres e
hijos y los coloca ante los médicos en situacién por demds
vulnerable; la obligacién moral de los médicos sera estable-
cer una relacion humanizada, de didlogo, de confianza, y
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que logren ver al paciente como un fin y no como medio.

En recién nacidos y lactantes: la comunicacién es no
verbal y se reduce al respeto al examen fisico, la pre-
vencion del dolor en procedimientos diagnésticos y
terapéuticos.

En preescolares: comunicacion verbal. Logrard una
buena comunicacion.

En escolares: se debe comunicar enfermedad, trata-
miento, evolucién y escucharlo.

En adolescentes: se debe comunicar y respetar la
confidencialidad y autonomia .

Cuando los nifios estén en condiciones de compren-
der la informacion, y siempre entre los 12 y los 17 afos,
se debera proporcionar una hoja de informacién com-
prensible y obtener su asentimiento, previamente a su
inclusién en el estudio. Garantizar la correcta inclusiéon
de los pacientes libremente, sin induccién ni coaccién °.

Los nifos tienen regulados sus derechos en las
legislaciones de diferentes paises. La Convencién de las
Naciones Unidas de los Derechos del Nifio aboga por
los derechos de todos los nifios a la autodeterminacidn,
dignidad, respeto, no interferencia, asi como el derecho
a tomar decisiones informadas.

Con respecto a los hemoderivados, se trata de pro-
ductos biolégicamente activos, procedentes de la sangre
humana total o parte de ella”."”

Sustancias hemoderivados

con fines terapéuticos:

En 1983, en el Instituto de Hematologia e
Inmunologia (IHI), se produjo por primera vez en Cuba
el factor de transferencia; diez afios mas tarde, en 1994,
gracias a un trabajo conjunto con el Banco de Sangre
Provincial de Ciudad de La Habana, se alcanzé el resul-
tado mas relevante en esta linea de trabajo, con la
obtencién de un concentrado liofilizado de Factor-VIII
(HEMOTEC-FE-VIII), de pureza intermedia, cuyas
pruebas preclinicas y clinicas han sido satisfactorias.

La produccion a escala de banco de sangre también
abre las posibilidades de obtener otros hemoderivados
como la trombina tdpica, y un sellante biolégico de
heridas como el pegamento de fibrina, de amplias
perspectivas terapéuticas.

Existen otros hemoderivados que se utilizan con
fines inmunoestimulantes, como la Inmunoglobulina
Humana Normal al 10% y al 16% y la Inmunoglobulina
Humana endovenosa (Intacglobin). *°

Elementos a tener en cuenta en un hemoderivado:

¢ Su seguridad

¢ Su consistencia

¢ Su estabilidad

Teniendo en cuenta que estos productos pueden
provocar reacciones adversas graves y transmitir enfer-
medades infecciosas, es conveniente que se obtenga el
CI a la hora de aplicarlos al paciente, aun estando
aprobadas para su uso, lo cual en la mayoria de las
ocasiones no se realiza.
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Material y Método:

Se realiz6 una encuesta anénima a 30 profesionales
de la salud, incluidos médicos y enfermeros del Hospital
pediatrico Docente “William Soler” durante los meses
de Junio y Julio del afio 2008 (ver anexos).

Posteriormente se anotaron los resultados de las
encuestas en una planilla de vaciamiento donde se
procesaron los datos obtenidos, apoyados por el progra-
ma Microsoft Excel de Windows XP y los paquetes
estadisticos NCSS y STATISTICA.

Se calculé el por ciento de profesionales de la salud
que participaron en la encuesta segun su especialidad
(médicos y enfermeros), asi como la cantidad y por
ciento segun sexo, anos de trabajo profesional y otras
variables que hacen alusion al consentimiento informa-
do, aplicando la estadistica descriptiva (ver Encuesta en
Anexos).

Resultados y discusion:

Como resultados de la encuesta, se presentan los
siguientes:

Datos Generales:

Se encuest6 un total de 30 profesionales de la salud,
7 del sexo masculino para un 23.3 % y 23 del sexo
femenino para un 76.6 %. Esto se corresponde con los
datos del centro de estadisticas de Cuba donde se refleja
que la fuerza laboral mayoritaria en nuestro pais es la
femenina (Ver Anexos Grifico Nol).

Con respecto a los anos de experiencia profesional,
observamos los siguientes datos:

Menos de 5 anos de experiencia: 0

Entre 6-15 afos: 17

Mais de 15 afos: 13

El mayor por ciento de experiencia profesional se
encuentra en el grupo de 6 a 15 afios (56.6 %). (Ver
Anexos Griafico No. 2).

La distribucion de los encuestados segtn la rama de
la profesion médica fue la siguiente:

Médicos: 27 (90 %)

Licenciado en Enfermeria: 3 (10 %)

De todos ellos, los estudios de postgraduado recibi-
dos fueron los siguientes:

Especialidad: 27 médicos especialistas (15 en
alergologia, 1 en inmunologia, 4 en MGI, 6 en pediatria
y 1 en Genética)

Maestrias: 9 masteres (4 en enfermedades infeccio-
sas, 3 en atencion integral al nifio, 1 en atencién inte-
gral al adulto y 1 en salud ocupacional)

Doctorado: 1 Doctor en Ciencias Médicas (esp.
Inmunologia)

Otros estudios: 6 Diplomados.

Solamente 7 profesionales han pasado algin curso
sobre Bioética 6 Etica Médica (23.3 %). La mayoria de
los encuestados (23) nunca han pasado cursos de este
tipo (76.6 %).

Con respecto al servicio donde desempefian su



trabajo, 4 laboran en policlinicos, pero estaban pasando
cursos en nuestro hospital en el momento de la encues-
ta. 25 laboran en nuestro hospital y 1 en el Instituto de
Hematologia e inmunologia.

Con respecto a la informacién recogida sobre el
consentimiento informado:

En nuestro medio no se encontraron, al revisar la
bibliografia disponible, trabajos realizados por autores
cubanos donde se realice un estudio descriptivo,
encuestando a los profesionales de la salud sobre el CI
cuando se utilizan productos hemoderivados, por lo que
se carece de referencias para establecer comparaciones
en ese sentido. Ello reafirma la importancia de trabajar
sobre este aspecto.

Del total de los encuestados, 27 plantean que en su
servicio, por lo general, la informacién del diagnéstico la
da el médico tratante, para un 90 %. Solamente 3 de
ellos plantean que la informacion del diagnéstico la da
alguien del equipo médico.

La autora de este estudio considera que, al estar
constituidos en nuestro centro hospitalario los comités
de ética asistencial y de investigacion, ello ha contribui-
do a que el personal médico ejerza un rol protagdénico en
la toma de decisiones en cuanto a informacién sobre
diagnoéstico y tratamiento a los enfermos.

Se recogi6 el dato de que en los servicios, por lo
general, se da la informacién a los padres solamente, por
4 encuestados, para un 13.3 %; a los padres y al paciente,
adecuando la informacién segun la edad de éste, por 22
encuestados, para un 73.3 %; y a los padres para que
estos la transmitan al paciente, por 4 encuestados para un
13.3 %. Esto se debe a que estos prefesionales trabajan en
un hospital pediatrico y dominan el tema; estan familiari-
zados con el paciente pedidtrico, que tiene caracteristicas
bien diferenciadas respecto a los adultos y donde, en la
medida que tanto los padres como los nifios sean mas
conscientes de su condicién y la comunicacién sea mas
interactiva, mejores resultados se obtendran.

En el caso de aplicar Hemoderivados:

21 profesionales plantean que se les informa sola-
mente al paciente (70 %) y 9 que se les informa y se
pide su consentimiento (30 %). (Ver Anexos Grafico
No.3). Esto puede deberse a que en la practica diaria se
utilizan los hemoderivados -sobre todo los de accion
inmunoestimulante- en enfermedades por
inmunodeficiencia, como cualquier otro tipo de medica-
mento convencional de origen quimico, de forma siste-
matica y, debido a la presion asistencial que muchas
veces existe, no se tiene en cuenta por parte del profe-
sional de la salud que estos medicamentos tienen mayor
potencialidad de riesgo de transmisién de enfermedades.
Precisamente por eso, con mas razon debia solicitarse el
consentimiento tanto a los padres como a los nifios con
edad de decidir.

En caso del uso de estos hemoderivados 18
encuestados plantean que se le informa al paciente o sus
familiares, por lo general, unos dias antes (60 %); 1

plantea que el dia antes (3.3 %) y 7 que poco antes de
su aplicacion (23.3 %).

Es necesario que se les de la informacion y se les pida
su consentimiento con suficiente tiempo, ya que de esa
forma el paciente tiene mas oportunidad de pensar y de
participar activamente en la decisién de su tratamiento
y en caso de surgir dudas puedan ser aclaradas antes de
aplicar el hemoderivado.

Sobre las reacciones adversas que pueden presentar-
se, 23 encuestados plantean que se le explican al pacien-
te o sus familiares (76.6%); solamente 6 plantean que no
se les informa (20%) y 1 no respondi6 este aspecto.

Sobre las interacciones con otros medicamentos, 16
plantearon que si se informa (53.3 %) y 13 que no (43.3
%)y 1 no respondié. Hay que trabajar mas en este
tema, ya que mientras exista un solo profesional que no
informe adecuadamente, la calidad de la atencién médi-
ca no serd la mejor.

Sobre los riesgos potenciales de transmitir enferme-
dades infecciosas a través de los hemoderivados, 19
plantean que se les informa (63.3%) y 11 que no
(36.6%). Es necesario que todos los profesionales y
técnicos de la salud informen sobre este riesgo y se de la
opcién de elegir, porque aunque existen en nuestro pais
métodos confiables de pesquizaje para detectar agentes
infecciosos en los productos hemoderivados y estos no
se utilizan si no pasan por tal procedimiento, el riesgo
potencial de transmisién siempre puede estar presente.
Se debe trabajar mads en este aspecto, de forma que la
totalidad del personal involucrado en la presentacion del
CI para uso de hemoderivados recoja en el documento
presentado al paciente y/o su familiar las posibles
enfermedades que estos productos pueden transmitir.
En esto pueden colaborar los comités de ética en las
diferentes instituciones.

En cuanto a que en alguna ocasion haya ocurrido que
se informe solamente a los familiares y no al paciente,
16 encuestados (53.3%) plantearon que ha ocurrido y
14 que no (46.6%). Los que plantean que se informd
solamente a los familiares alegaron, en el 100 % de los
casos, que se debia a la corta edad del paciente.

Esto se debe a la conviccién de que los nifios no
pueden decidir por si solos y es al padre a quien se le
solicita la aprobacién; es necesario profundizar en este
aspecto tan polémico de la capacidad de los menores
para tomar una conducta ante determinadas acciones
terapéuticas. Resulta dificil determinar cuando un nifio
o un adolescente tiene esa capacidad y, de hecho, existe
una gran diversidad de opiniones. Se hace necesario
discernir, en cada caso concreto, cuando un paciente
pedidtrico logra alcanzar su madurez individual.

Con respecto a la edad en que los encuestados creye-
ron que un nifio o adolescente esta capacitado para ser
informado sobre el uso de hemoderivados, se recogieron
los datos siguientes (Tabla No.1):
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Tabla No. 1 Edad que consideran los encuestados
que estan capacitados los pacientes pediatricos para ser

informados y dar su consentimiento.
Edad que consideran

que estan capacitados

para ser informados:

6 afios

7 anos

8 afos

10 afios

12 anos

15 anos

16 afios

adolescencia en general

cuando alcance la madurez individual
No contestan

no conocen

Cantidad de encuestados:

=W WAV AN— N

Fuente: Encuestas.

Como puede apreciarse, la mayoria ubica como la
edad en que pueden ser informados los pacientes
pediétricos entre los 10 y 16 afios (73.3 %).

Un total de 22 encuestados (73.3 %) consideran que,
con la edad que ellos escogieron, los pacientes pueden
dar su consentimiento. En cambio, 5 (16.6%) plantean
que no, debido a que el menor todavia no estd prepara-
do lo suficiente y que debe ser en presencia de los
padres. No respondieron 3 (10 %).

La totalidad de los encuestados manifesté que en su
servicio nunca toma la decisién el equipo médico sin
informar ni a los pacientes ni a los familiares.

En cuanto a la comunicacién entre médicos y enfer-
meras sobre la informacién que se da a los pacientes o
que se recibe de los propios pacientes, 21 de los
encuestados (70%) la consideran buena; solamente 9 (30
%) plantean que no, dando como principal causa la falta
de conocimientos sobre el tema. En estos resultados
influye el hecho de que en nuestro pais la formacién del
personal médico y paramédico estd basada en el trabajo
en equipo, cuyas acciones estan destinadas a mejorar la
calidad de vida de los pacientes, siempre en funcién del
enfermo como un fin y no como un medio

Acerca de si existen en su servicio protocolos especi-
ficos de consentimiento informado escrito para algunas
determinadas enfermedades, 23 (76.6%) plantean que si
y solamente 7 (23.3%) respondieron que no. De ellos, 3
(13%) opinan que son suficientes y 52% que deberia
haber més. No contestaron 6 (26%).

En este aspecto, se debe trabajar mds para garantizar
una atencion médica de mayor calidad con la existencia
de protocolos para cada proceder o terapéutica a utilizar

Un total de 27 encuestados (90%) plantean que, si
no existe consentimiento informado por escrito, nunca
se lo han solicitado los familiares. Solamente 3 dicen que
si, alegando que los familiares plantean que ha sido por
miedo a la transmisién de enfermedades, sobre todo el
VIH-SIDA (10%). Es necesario realizar una mayor
divulgacién sobre la importancia del consentimiento.

Para 16 encuestados (53.3%) es el médico quién
entrega el documento de consentimiento informado al
paciente y recoge su firma; 1 (3.3%) que puede ser el
médico o la enfermera indistintamente, 2 (6.6 %) que
es el investigador principal y 11 (36.6%) desconocen
quien es el que debe dar la informacién.
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Sobre la comprension del contenido del documento,
18 encuestados (60%), piensan que los pacientes no lo
entienden bien y 12 (40%) opinan que si. Por otra
parte, 17 (56.6%) plantean que los pacientes no le dan
importancia al documento, ni preguntan sobre él, ni lo
comentan con los profesionales; en cambio, 13 (43.3%)
consideran que si le dan importancia.

El hecho de que mas del 50 por ciento de los
encuestados opine que los familiares o los pacien-
tes no comprenden bien el texto del consenti-
miento informado y no le dan importancia al
documento, hace pensar que es vital instruir al
personal de la salud en la confeccién clara, conci-
sa y concreta del mismo e instruir a los enfermos
sobre este tema. Esto se puede lograr mediante la
divulgacién y profundizacién del mismo, no solo
con los galenos sino también con los familiares y
pacientes.

Consideran 28 (93.3%) encuestados que no ha habido
ningun problema reciente con algun paciente por aspec-
tos relacionados con la informacion recibida. Solamente 2
(6.6%) alegan que si y fue por miedo exagerado a las
reacciones adversas de los hemoderivados.

Aspectos que consideran los encuestados que po-
drian mejorarse en su servicio en cuanto a la informa-
cién y consentimiento informado con los pacientes:

Crear cursos de bioética: 12

Hacer protocolos de investigacion: 2

Aplicar mas el Consentimiento informado: 2

Hablar mds del tema: 1

No saben: 10



Como puede apreciarse, el 33.3 % no conocen qué
debe hacerse para mejorar este aspecto.
El 40 % plantea que deben crearse mas cursos de Bioética.

Conclusiones:

1. La mayoria de los encuestados no ha pasado
nunca cursos de Bioética

2. La mayoria plantea que la informacion del diag-
néstico la da el médico tratante.

3. La mayoria sélo informa a los familiares o al
paciente, sin pedir su consentimiento, a la hora de
aplicar hemoderivados.

4. La mayoria plantea que solamente se les informa
del uso de los hemoderivados unos dias antes.

5. La mayoria opina que se le explica al paciente y/
o familiar sobre las reacciones adversas que se produ-
cen con el uso de hemoderivados.

6. Sobre el riesgo de trasmitir enfermedades infec-
ciosas a través de los hemoderivados, méds de la mitad
plantea que se les informa.

7. La mayoria ubica como la edad en que pueden
ser informados los pacientes pediatricos entre los 10 y
16 anos.

8. La mayoria plantea que hay buena comunicacién
entre médicos y enfermeras sobre la informacion que
se da a los pacientes o que se recibe de ellos.

9. Una parte significativa de los encuestados piensa
que los pacientes no entienden bien el texto del CI y
que no le dan importancia al mismo.

10. La mayoria manifiesta que no han existido
dificultades recientes con ningin paciente por aspectos
relacionados con la informacién recibida

11. La mayoria plantea que cuando no ha existido
CI por escrito, nunca lo han solicitado los familiares.

Recomendaciones:

Impartir conferencias sobre el CI a los profesionales
de la salud.

Ampliar mas el numero de profesionales encuestados
sobre este tema

Aplicar encuestas sobre el CI a los pacientes y/o
familiares.

Crear mas cursos de Bioética que profundicen sobre
el consentimiento informado en Pediatria
_ Elevar el nivel de exigencia y calidad de los comités de
Etica al evaluar el CI para el uso de hemoderivados en la
asistencia médica y la investigacion en las diferentes
Instituciones del Sistema Nacional de Salud de Cuba.
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ENCUESTA SOBRE EL CONSENTIMIENTO INFORMADO EN PEDIATRIA.

(En el uso de hemoderivados de accién inmunoestimulante)
Después de haber leido la solicitud del consentimiento informado para participar voluntariamente en esta investigacion anénima,
llene la siguiente encuesta. Recuerde que es anénima, y no con fines de aplicar sanciones. Le rogamos trate de ser sincero en su respues-
ta. Puede extenderse lo que usted considere cuando la respuesta asi lo exija, aunque se espera sean breves. Entregar al profesional que le

aplica la encuesta.

Encuesta:
A. Datos profesionales
1. Sexo: masculino femenino total:
2. Afos de trabajo profesional:

< Safios

6-15anos

> 15 afos —
3. Graduado de:

Medico: Licenciado Enfermeria:

7.- ¢A partir de cual edad cree usted que un nifio o adolescente
estd capacitado para ser informado sobre el uso de vacunas?

8.- ¢(Considera usted que con esa edad esté capacitado para dar su
consentimiento?

Si No

En caso negativo explique por qué.

9.- En algunos casos —en su servicio- toma la decisién el equipo
médico sin informar ni al paciente ni a los familiares? Si__ No
En caso afirmativo, {por qué motivos?

Estudios de Postgraduado:
Especialidad:

Maestria:

Doctorado:

Otros estudios:

¢Ha pasado algin curso sobre Bioética 6 Etica Médica? Si__ No_—

4. Servicio donde desempefia su trabajo:

B. Informacién y consentimiento informado
1.- En su Servicio, por lo general, la informacion del diagnéstico la da:
el médico tratante alguien del equipo médico

Si es otra variante, describala

2.- En su Servicio, por lo general, se le da la informacién

A los padres solamente

A los padres y al paciente, adecuando la informacién segtn la edad del

paciente
A los padres y estos que se la transmitan al paciente.

3.- En el caso de aplicar productos hemoderivados como

inmunoestimulantes.
Se les informa solamente Si— No
Se les informa y se pide su consentimiento Si No

4.- En caso del uso de estos hemoderivados se les informa -por lo
general-

Unos dias antes ____

El dia antes

Poco antes
5.- Se le explica al paciente o sus familiares sobre:
a) Las reacciones adversas que pueden presentarse con el uso de
No

b) Las interacciones con otros medicamentos S{ No

hemoderivados Si

¢) Los riesgos potenciales de transmitir enfermedades infecciosas a
Si_ No_____

6.- Ha ocurrido en alguna ocasién que se informe solamente a los

través de los hemoderivados ej: VIH

familiares y no al paciente:
Si No

En caso afirmativo, ¢por qué motivos?
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10.- ¢Hay una buena comunicacién entre médicos y enfermeras
sobre la informacién que se da a los pacientes o que se recibe de los
propios pacientes? Si— No—

11.-. Si existe algin problema de comunicacién entre médicos y

enfermeras, ¢a qué cree que se debe por lo general?

12.- (Existen en su servicio protocolos especificos de consen-
timiento informado escrito para algunas determinadas
enfermedades?
Si No
En caso afirmativo considera que:

___son suficientes

__deberia haber mas
__hay demasiados y deberia haber menos
13. Si no existe consentimiento informado por escrito ¢alguna se
lo han solicitado los familiares? Si____ No

En caso afirmativo {en que ocasién? __por miedo a las reacciones
adversas y a contagiarse con VIH

14. ¢Quién le entrega el documento de consentimiento informado
al paciente y recoge su firma?

Medico:
Medico o enfermera:

Investigador:

Desconocen:

15. ¢Piensa que los pacientes entienden bien el texto del consenti-
No
16. ¢Le dan importancia los pacientes al documento, preguntan
Si__ No—
17. ¢Ha habido algunos problemas recientes con algin paciente

miento informado? Si

sobre él, lo comentan con los profesionales?

por aspectos relacionados con la informacién recibida? Si__ No___
En caso afirmativo, ¢a qué se han debido?

18. Por ultimo, {qué aspectos considera que podrian mejorarse en
su servicio en cuanto a la informacién y consentimiento informado
con los pacientes?

Muchas gracias por su colaboracién.



