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La bioética en la toma de decisiones médicas en
ninos hospitalizados

(Biocthics in medical decisions take in hospitalized children)

Guillermo Munoz Zurita,* José Antonio Rivera Tapia,** Norma Elena Rojas Ruiz***

RESUMEN

La intervenciéon médica para rescatar de la muerte a los nifios enfermos, que tiempo atras fallecian a pesar de ella, exige hoy que
los pediatras y los familiares se hagan preguntas morales acerca de las decisiones que toman. La sociedad misma debe analizar,
para normar las decisiones, la pertinencia de extender la vida de algunos nifos, sobre todo recién nacidos e infantes con pade-
cimientos severos. A este respecto, la Academia Americana de Pediatria (AAP) se ha pronunciado en apoyo a las decisiones para
mantener la vida a todos los nifos, sin importar la edad.
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SUMMARY

The medical intervention in order to rescue children from death, which usually died time ago, demand today that the pediatricians and
the relatives of the children ask themselves about moral questions, in regard to decisions that they would taken. Even the society need
to analyze the ethical implications of these decisions due to the possibility of problems for the family and the life quality of the chil-
dren related to the life extending of them, particularly in the case of neonates and infants. The American Academy of Pediatrics (AAP)
it has been pronounced in supports individualized decisions making about life-sustaining medical treatment for all children regardless

of age.

Key words: Pediatric decisions, bioethics in pediatrics, neonatal care decisions.

Hace apenas poco mas de un siglo que la pediatria em-
pezé a identificarse como una especialidad médica:
como respuesta a un creciente reconocimiento de que
los problemas médicos de nifios y adultos son diferentes
y de que tales problemas varian con la edad, asi como las
reacciones propias de los nifos hacia ellos en distintas
etapas de su desarrollo.'

La pediatria es una profesién médica que parte del
conocimiento acerca del crecimiento y desarrollo de
los seres humanos. Lo que es una persona adulta, fisi-
ca y mentalmente, depende en gran parte del cuidado
que haya recibido durante los primeros afios de su
vida.'? En ciertas circunstancias el papel del médico

* Profesor Titular de la Academia de Cultura y Etica Universitaria
de la Benemérita Universidad Auténoma de Puebla (BUAP).

** Profesor Investigador del Instituto de Ciencias de la BUAP.

***Posgrado en Ciencias Ambientales, Area de la Salud, Instituto de
Ciencias de la BUAP.

243

pediatra en la obtencién de logros de una persona en
su vida adulta depende de sus decisiones, por lo que
debera tener presente la responsabilidad que asumira
con su juicio. Por otro lado, junto con los padres de-
beran vigilar el crecimiento fisico y la maduracién
emocional y afectiva de los nifios y en el escolar, de-
beran contribuir a su formacién civica y ética de los
ninos.??

DILEMAS ETICOS EN LA PRACTICA PEDIATRICA

La ética en el ejercicio de la pediatria tropieza con dile-
mas que pueden suscitar su juicio acerca del diagnésti-
co, el tratamiento o el pronéstico que emite en un nifio
enfermo.? Quienes tienen ya experiencia en el ejercicio
de la pediatria saben que en las decisiones que tomen
hay siempre condiciones de incertidumbre en las que la
certeza de su juicio puede depender del azar y no de
fundamentos sélidos en qué basar la decisién tomada.
En otros casos su decisién se enfrenta a dilemas tales
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como: reanimar o no a un nifio prematuro con SIDA
que pesa menos de 500 gramos, de separar a nifios sia-
meses, o de utilizar tecnologia de “punta” para mante-
ner con vida a un recién nacido con malformaciones
congénitas; son algunos de los conflictos éticos de con-
ciencia que conlleva el ejercicio de la pediatria.*” En los
casos hipotéticos (pero eventualmente reales) no pue-
de haber respuestas absolutas; es necesario aprender a
tomar decisiones racionales, siempre en condiciones de
incertidumbre. Para esto hay que identificar y conside-
rar los factores implicados y las consecuencias al tomar
una u otra decisién, considerando, en primer lugar, al
paciente, los familiares, la institucién hospitalaria y la
sociedad. Es por eso que el proceso en la toma de de-
cisiones éticas es complejo y debe hacerse con estricto
cuidado.”®

LOS DERECHOS DE LOS ENFERMOS

Con respecto a la atencién médica que debe brindarse a
los pacientes y sus familiares, la Comisién Nacional de
Arbitraje Médico (CONAMED) promulgé una “Carta de
los derechos generales de los pacientes”, que aparece en
el Anexo.’ De este documento surgen algunos elemen-
tos que hacen alin mas compleja la toma de decisiéon en
los nifios enfermos, con sentido ético.

En esta época los grupos sociales marcados movidos
por aspectos religiosos, politicos, ocupacionales o por
distintas iniciativas, avanzan en forma acelerada en po-
blaciones de distintos paises.® Esta movilizacién influye
en la toma de decisiones, dado que suelen partir de una
distinta concepcién del mundo que con frecuencia da
lugar a una diferente valoracién de las realidades huma-
nas.” En un momento dado se pueden establecer pun-
tos de coincidencia entre unas y otras creencias, pero
es indudable que, en tanto los criterios acerca de la
vida sean distintos, es dificil tener acuerdos en cuanto a
juicios de valor si se parte de visiones distintas. Lo ante-
rior implica la necesidad de partir del analisis de los
problemas particulares y abordar las posibles decisio-
nes a partir de principios éticos generales, convencio-
nalmente aceptados para todos; de esta forma es
posible tratar de resolver la generalidad de los dilemas
que enfrenta el ejercicio de la pediatria en instituciones
hospitalarias. Los principios éticos establecidos pueden,
en lo general, no coincidir con los valores morales de la
totalidad de los ciudadanos, pero, con ellos se buscan
acuerdos sobre aspectos fundamentales al tomar deci-
siones que sean aceptables para la sociedad. Es a partir
de este planteamiento que se ha tratado de enfocar la
solucién para algunos de los dilemas pediatricos mas
frecuentes.'®"3
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LOS PRINCIPIOS DE LA BIOETICA MEDICA

Desde los afios 70 (en que nace la bioética) se plantearon
ciertos principios éticos para el ejercicio de la medicina,
que con algunas particularidades rigen la practica de la pe-
diatria. De estos principios éticos han surgido normas que
el pediatra debe tener siempre en cuenta: consentimiento
informado, honestidad, respeto y confidencialidad, no a la
discriminacion, entre otras. Los principios rectores son:
respeto a las personas, beneficencia y justicia.??

Respeto a las personas. Este principio tiene como
base que los seres humanos son capaces de dar formay
sentido a su vida. Una persona auténoma es aquella que
toma las decisiones que conciernen a su propia vida, de
conformidad con su propia visiéon del mundo. El respeto
por las personas establece dos consideraciones éticas in-
dispensables: a) respeto por la autonomia de las perso-
nas, por medio de la cual se debe respetar la capacidad
de autodeterminacion de las personas capaces de discer-
nir entre las opciones de que disponen y b) proteccién
de las personas con carencias de su autonomia, que exi-
ge que las personas dependientes o susceptibles sean
protegidas contra cualquier dafno.

Beneficencia. El principio de beneficencia es el de-
ber que tiene el ser humano de hacer el bien a los de-
mas, refiriéndose a la obligacién ética de aumentar al
maximo los beneficios y reducir al minimo los dafios o
perijuicios. Es un principio amplio, bipolar, que de un
polo destaca los elementos que implica una accién de
beneficio como son: prevenir el mal o dafio, contrarres-
tar el dafo y hacer o fomentar el bien y por otro, la ne-
cesidad de omitir actos que causen un dafo o perijuicio.

Justicia. El principio de justicia afirma que todos
los humanos tenemos iguales derechos para alcanzar
lo necesario para nuestro pleno desarrollo fisico y
mental. Si bien el principio de respeto a las personas
afirma la soberania del humano, el de justicia estable-
ce la ética de la relacién entre los humanos. El desa-
rrollo de este principio implica la obligacién ética de
dar a cada uno lo que le corresponde de acuerdo con
lo que se considera éticamente correcto o apropiado.
Lo anterior conlleva la distribucién equitativa de las
cargas y los beneficios que se generan en una sociedad
y la obligacién de tomar medidas especiales para pro-
teger los derechos y el bienestar de las personas mas
necesitadas. El principio mas olvidado en muchas de
nuestras sociedades globalizadas, es el de justicia. Las
clases sociales y las estructuras econémicas no permi-
ten a todos los ciudadanos la satisfacciéon de sus nece-
sidades basicas de tal forma que puedan desarrollarse
como personas y ciudadanos. En relacién a los siste-
mas de salud nunca se hacen esfuerzos importantes
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por alcanzar la universalidad de la atencién y por ofre-
cer a todos la posibilidad de recibir calidad en la aten-
cién de acuerdo al desarrollo cientifico y tecnolégico
de nuestro tiempo.2?

LA BIOETICA EN PEDIATRIA

Si bien en la pediatria el principal actor es el nifio, no se
puede omitir a los padres: dada la dependencia biolégica y
social de los nifios hacia sus padres, legalmente reconoci-
dos por la sociedad. Por la naturaleza propia de los nifios
para tomar sus propias decisiones, la autonomia de ellos
queda bajo la tutela de los padres, quienes tomaran las
decisiones por su hijo ante cualquier procedimiento médi-
co. De tal razén, ningtin acto médico debera realizarse sin
el previo consentimiento informado de los padres.5'

El consentimiento informado es, en cierta forma, el
espiritu de la autonomia. Para entablar un didlogo de esta
naturaleza se necesita que los padres hayan sido infor-
mados, hayan comprendido el beneficio y los riesgos de
la decisién que correra su hijo y que todo esto sea sin
ninguna coaccién. 't

Los padres deben recibir del médico informacion com-
pleta, adecuada y veraz, implicando que el médico utilice
un lenguaje adecuado y una terminologia comprensible
para entregar a los padres una informacion suficiente en
calidad, permitiendo a éstos ubicarse en la realidad de su
hijo y comprender el alcance y las consecuencias de sus
decisiones. Por Ultimo, es requisito indispensable para que
el consentimiento sea valido, el estar libre de coaccién.
Esto significa no presionar a los padres a tomar decisiones
rapidas sin haber elaborado adecuadamente la informa-
cién y en algunos casos iniciar el proceso de desenlace fa-
tal por la posibilidad de perder un hijo.'”” Cuando el
médico entrega a los padres la posibilidad de tomar deci-
siones informadas, esta respetando su autonomia y prote-
giendo al nifio, ya que ellos son bioldgica y culturalmente
los defensores de los mejores intereses del nifo.

El dilema ético en pediatria surge cuando la decisién
de los padres parece no defender los intereses del nifo,
sino sus propios intereses. El asumir la decisiéon por la fal-
ta de autonomia no implica el derecho a tomar cualquier
decision, sino la responsabilidad de defender los mejores
intereses del infante. Cuando esta circunstancia se pre-
senta, aparece la luz del médico: el principio de benefi-
cencia. En virtud de este principio el médico se ve
obligado a proporcionar y ofrecer a los pacientes lo me-
jor para ellos desde la perspectiva de la medicina curati-
vay preventiva.

Cuando esto sucede el médico debe intervenir para
que la sociedad asuma su responsabilidad en favor de la
defensa de los intereses del nifio que no esta siendo ade-
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cuadamente representado por sus padres. La interven-
cién de organismos o instancias sociales defensoras de
los menores, gubernamentales o privados, son opciones
que pueden intervenir para la solucién de algunos con-
flictos. A esta situacion extrema sélo se debe acudir
cuando existen razones fundadas de que los padres no
cumplen con su papel de defensores del nifo. Pero la
discrepancia en la toma de decisiones entre los padres y
el pediatra, con respecto a lo que se debe o no hacer en
beneficio del nifio no debe conducir a la basqueda preci-
pitada de la instancia legal para retirar la patria potestad
de los padres, pues hay que someter antes el problema
al Comité de Etica de la institucion el que debera validar
la decision de manera colegiada, asumiendo, en ultimo
caso, su papel como protector de los derechos de los
nifios y de manera particular el de su autonomia. Cabe,
sin embargo, reiterar que en casos de urgencia y sin po-
sibilidad de saber la opinién de los padres o tutores, el
médico esta obligado a actuar defendiendo los intereses
de los nifios, de acuerdo a su juicio profesional.'*!?

En cuanto al principio de justicia el médico responsa-
ble del nifo enfermo esta obligado a defender el derecho
que éste tiene de acceder a la mejor atencion que requie-
re rescatar su salud o a morir de una manera digna. Esto
implica la igualdad en la atenciéon médica de los nifos, el
rechazo a la discriminacién y poner su mayor esfuerzo
para brindarle una atencién de calidad con calidez, inde-
pendientemente de su capacidad econémica o su nivel so-
cial. Si bien esto concierne al sistema de salud, los médicos
deben luchar por hacer realidad estos preceptos ante las
condiciones de desigualdad e inequidad que enfrentan dia-
riamente en las instituciones hospitalarias.

RECOMENDACIONES PARA EL EJERCICIO ETICO
DE LA MEDICINA

Para finalizar cabe sefalar cuatro recomendaciones para
que el médico se conduzca con sentido ético ante los ni-
fios enfermos:

|. Estudio constante. El médico tiene la obligacién
moral de estudiar y mantenerse informado continua-
mente para estar al dia en los avances de la pediatria,
para de esta manera poder ofrecer a los nifios enfer-
mos lo mejor en cuanto a los procedimientos de diag-
néstico, que le permitan un juicio con mayor grado de
certeza, y el tratamiento mas adecuado a su enferme-
dad. Si el médico deja de estudiar y de mantenerse
informado de los progresos en el conocimiento de su
especialidad, comete una falta ética que se califica por
incapacidad, ignorancia o negligencia, que puede te-
ner consecuencias penales.
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. Informacioén y docencia. El médico tiene la obligacion
moral de escuchar con atencién, paciencia y compren-
sion todo lo que el paciente y sus familiares quieran de-
cir, a su vez de explicarle con claridad, usando un
lenguaje sencillo, y cuantas veces como sea necesario,
todo lo concerniente a la enfermedad del nifio, su pro-
néstico, su posible evolucién y tratamiento. Un niimero
importante de las quejas y demandas presentadas por
pacientes y familiares en contra de médicos, se debe a
una inadecuada e insuficiente comunicacion con los pa-
dres. El médico tiene la obligacion de tratar de educar a
sus enfermos y a sus familiares. No hacerlo es una falta
grave de ética médica porque forma parte de una co-
rrecta relaciéon médico-paciente.

. Investigacion cientifica. Otra recomendacion, con im-
plicaciones éticas en la practica médica, es la de contri-
buir a acrecentar los conocimientos de su profesion: la
investigacion clinica no es una opcién para el médico
sino una obligacién. Esto implica, como requerimiento
ético, la obligacion de tener los ojos y la mente recepti-
vos ante cualquier hecho novedoso o interesante, hacer-
se preguntas sobre lo que observa y formular posibles
respuestas, para cotejarlas con la realidad.

. Manejo integral. El médico debe tener presente
que el enfermo acude a solicitar ayuda para que lo
cure o alivie de un padecimiento que lo aqueja no de
una enfermedad. El médico que no se involucra en la
atencion integral del padecimiento de su enfermo,
sino que se conforma con diagnosticar y tratar su en-
fermedad, esta cometiendo una falta ética grave, al no
cumplir con los objetivos de la medicina: esta ignoran-
do su obligacién de curar o aliviar, cuando no se pue-
de curar, sino debera apoyar y consolar al enfermo; si
no lo hace es una actitud médica inmoral.
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Ensayo aleatorizado de una mixtura eutéctica de anestésicos locales durante la puncién lumbar en
recién nacidos. Este trabajo pretende determinar la eficacia de una crema anestésica local, mezcla eutéctica de
anestésicos topicos, para aliviar el dolor asociado a la puncién lumbar en recién nacidos. La intervencion consiste en
la aplicacién tépica de | g de la crema descrita (EMLA) o placebo entre 60 y 90 minutos antes de la puncién. La pun-
cién lumbar en neonatos produce respuestas dolorosas. La mezcla eutéctica de anestésicos locales resulta un agen-
te eficaz para reducir el dolor asociado a la insercién de la aguja y su retirada durante la puncién lumbar en recién
nacidos. (K. Geetinder y cols, Arch Pediatr Adolesc Med 2003; I57(11): 1065-1074). Tomado de: MTA-Pediatria, Vol.

XXV, N° 3, 2004.
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ANEXO

Comision Nacional de Arbitraje Médico (CONAMED)

Carta de los Derechos Generales de los Pacientes

El paciente tiene derecho a que los profesionales que le
brinden atenciéon médica le otorguen un trato conforme
a su dignidad humana, respetando en todo momento sus
convicciones personales y morales, principalmente las
relaciones con sus condiciones socioculturales, de géne-
ro y su pudor, y de igual manera, siempre que las cir-
cunstancias lo hagan necesario, dicho trato se haga
extensivo a sus familiares.

. El paciente en su caso, sus familiares o el responsa-
ble legal, tienen derecho a que la informacién sobre
el diagnéstico, el pronéstico y el tratamiento médico
sea lo suficientemente completa para que puedan
tomar decisiones que mas les favorezcan; se expre-
se en forma tan clara que sea siempre comprensible;
se brinde con la oportunidad adecuada a fin de favo-
recer el conocimiento pleno del estado de salud del
paciente y que sea siempre veraz, ajustada a la reali-
dad, evitando en todo momento ocultar informa-
ciéon fundamental sobre la naturaleza, estado y
evolucién del padecimiento.

. El paciente en su caso, sus familiares o el responsable
legal, tiene derecho a decidir con libertad, de manera
personal, y libre de cualquier forma de presién, sobre
todo procedimiento diagndstico o terapéutico que
forme parte de la atencién médica que recibe.

. El paciente en su caso, sus familiares o el representan-
te legal, en los supuestos que asi los sefale la norma-
tividad, tienen derecho a expresar su consentimiento,
siempre por escrito, cuando deben sujetarse con fines
de diagnéstico a procedimientos terapéuticos que im-
pliquen un riesgo, para lo cual deberan ser informados
en forma amplia y completa sobre las complicaciones
o eventos negativos que pudieran presentarse duran-
te el acto médico asi como de los beneficios que se
esperan. Lo anterior incluye los casos en los cuales el
paciente debe participar en eventos de investigacion
en humanos.

. El paciente tiene derecho a que el conjunto de los da-
tos relacionados con la atencién médica que reciba,
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ya sea sobre el diagndstico, el pronéstico o el plan de
tratamiento, sean asentados en forma tan clara, preci-
say legible en un expediente que debera cumplir con
las caracteristicas propias de este tipo de documen-
tos. En su caso, tiene derecho, de igual manera, a que
se le entregue un resumen clinico de la atencién mé-
dica recibida.

6. El paciente tiene derecho a que la informacién que
exprese a su médico en relacién con su estado de sa-
lud, al igual que aquélla de caracter personal, se ma-
neje con estricta confidencialidad y se divulgue mas
que con la autorizacion expresa de su parte, incluso la
que se derive de un proceso de investigacion al cual
se haya sujetado de manera voluntaria, lo cual no limi-
ta la obligacion del médico de informar a la autoridad
sanitaria en los casos previstos por la ley.

7. El paciente tiene derecho a que la atencién médica se
le otorgue por personal que se encuentre preparado
de acuerdo con las necesidades de su estado de salud
y de acuerdo con las circunstancias en que se brinda
la atencién; asi como ser informado cuando requiera
referencia a otro establecimiento médico.

8. La atenciéon médica adecuada supone el derecho del
paciente a obtener por escrito la informacién necesa-
ria para solicitar una segunda opinién sobre el diag-
ndstico, prondstico o tratamiento relacionados con su
estado de salud.

9. El paciente tiene derecho a recibir atencién médica
de urgencia, en cualesquiera establecimiento del Sis-
tema Nacional de Salud, con el propésito fundamen-
tal de asegurar el restablecimiento de sus condiciones
de salud, particularmente cuando esta en peligro la
vida, un érgano, o la funcién.

10.El paciente tiene derecho a inconformarse cuando pre-
suma que la atencién médica brindada por el equipo de
salud, no se haya ajustado a los estandares que obliga una
conducta diligente y perita, de conformidad con sus con-
diciones de salud y en relacién con las circunstancias de
tiempo y lugar en las que se otorgue el servicio médico.
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