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Consentimiento informado en pediatria.
La autonomia del nino en discusion

Armando Gardufio Espinosa,* Cristina Reyes Lucas,** Gabina Ortiz**

Consentir es un nuevo concepto de la ética médica mo-
derna que subyace en el principio de libertad moral, au-

tonomia o dignidad y que se ha convertido en base

fundamental de nuestro quehacer cotidiano, por lo que

toda persona dedicada al cuidado de los nifios debe en-
tender claramente sus aspectos éticos y legales.

Cada vez y con mayor frecuencia surge la interrogante
de si el nifio esta capacitado para comprender las conse-
cuencias de sus decisiones, ¢ podra consentir o incluso ne-
garse a los tratamientos médicos? Este debate se ha
reavivado en los Ultimos 20 afios, ya que en muchos paises
existe una clara tendencia a tomar mas en consideracion la
capacidad del menor para decidir. La Declaracion Interna-
cional de los Derechos del nifio promulga el derecho que
tienen a su autodeterminacion, dignidad y respeto, asi
como a tomar decisiones fundamentadas, situacion apoya-
da por la Carta Europea sobre los nifios hospitalizados, la
cual sefiala que nifios y padres tienen derecho a participar
con conocimiento de causa en todas las decisiones relati-
vas a la atencion de su salud, y enfatiza que todo nifio debe
ser protegido de tratamientos y estudios innecegarios.

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

Para muchas sociedades y fildsofos la salud es un de-
recho natural e ingrediente de grandes proporciones para
lograr la felicidad, su cuidado ha sido encomendado a la
medicina y ha de realizarse bajo una serie de imperativos
éticos en los que se distingue a la autonomia como un si-
nénimo de dignidad humana; esta capacidad de libre au-
todeterminacion, de libre albedrio es preeminente para
una convivencia social basada también en la tolerancia y
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el respetd.La autonomia, se relaciona con la capacidad
de gobernarse 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 soberania
sobre otro, y tiene el derecho para que otras personas no
intervengan en sus asuntos, Kant, precisaba que la liber-
tad es esencial para toda moralidad. La Unica restriccion
a la libertad es el dafio a los demés. Para John Stuart Mill
autor del liberalismo moderno, este ultimo es el concep-
to dominante, utilizado incluso, en los tribunales de los
Estados Unidos para resolver los conflictos éticos rela-
cionados con la autonoméa.

Cuando aparece una enfermedad grave y sobre todo
en los nifios, se le anexan los matices de una situacion li-
mite, porque todo a su alrededor se trastoca, el vivir de
padres e hijos y los coloca ante los médicos en situacion
por demas vulnerable; la obligacion moral de los médi-
cos ser4 el de establecer una relacion humanizada, de
dialogo, de confianza, que le permita derrotar a la enfer-
medad y recuperar la salud de la persona, integralmente,
como un fin y no como medio, expresandolo en palabras
kantianas. Estos avatares de la vida, enfermos y doctores
han de recorrerlos de la mano, amparados por un profun-
do respeto por ambas partes, donde a pesar de los len-
guajes diferentes, se genere un vinculo indisoluble; uno,
es solicitud de ayuda y proteccién ante una eventual o
inminente catastrofe, el otro, es respuesta, que si se
acompafia de empatia, comprension, solidaridad, compa-
sion, pero sobre todo de esperanza, el resultado sera una
relaciéon ya no paternalista, sino plena en respeto, auto-
nomia y tolerancia, tan necesarios para vencer el autori-
tarismo tradicionat”’

Hasta hace 50 afios el paternalismo figuraba como el
paradigma de galenos y pacientes; en ese entonces, la
medicina era disciplina de gran aprecio social, asi el mé-
dico decidia lo que mas convenia al enfermo y éste acep-
taba, confiaba en el buen juicio de su doctor, en su
calidad moral y muchas ocasiones en su amistad, asi la
beneficencia alcanzaba el lugar mas significativo. Cuan-
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do los enfermos habian de hospitalizarse firmaban un
documento donde autorizaban los procedimientos nece-
sarios para el tratamiento. Huelga decir, que este docu-
mento carecia de la minima informacidn, ain asi, pocas
divergencias surgian a pesar de documento tan discreto,
porque la relacion médico-enfermo era solida, fuerte,
empadtica, respetuosa por ambas partes, cada quien cum-
plia su papel, y asi transitaban por la misma senda, cami-
nando juntos, como un vinculo irrompible; sin duda
muchos de estos matices se extrdffan.

Con el paso del tiempo esta relacion sufrié notables
cambios que podrian explicarse por dos importantes razo-
nes: la primera, la beneficencia fue cuestionada al consi-
derarse que, de acuerdo a la escala de valores y estilo de
vida propios, los médicos podrian interpretar de manera
muy diferente a los pacientes los hechos relacionados a la
enfermedad, con significaciones muy distintas y generado-
ras de desacuerdos; lo conveniente para uno podia no ser-
lo para el otro; la sociedad lucho por darle mas lugar cada
vez a la libertad de eleccion del enfermo, a su autonomia,
asi los ideales emanados de las grandes revoluciones de-
mocraticas alcanzaban esta vez, en alguna medida a los
pacientes. De este modo emergid el principio de la “liber-
tad moral”, basado en que todo ser humano es autébnomo y
como tal debe ser respetado por todos los que manifiesten
posturas morales distintas. La segunda: paulatinamente la
sociedad fue desconfiando de una medicina dominada por
una biotecnologia imparable, medicina que se hizo permi-
siva, fria, comercial, burocratica y con intereses de poder,
muchos males mas podriamos sumar; se conocieron tam-
bién abusos en diversos protocolos de investigacion que
atentaron profundamente contra las personas, basta recor-
dar los efectuados durante la Segunda Guerra Mundial, el
de Tuskegee, el de Willobrock y los del proyecto Man-
hattan, entre otros. Es un hecho, que dia a dia se siguen
cometiendo abusos en el ejercicio cotidiano de la medici-
na, particularmente en las instituciones publicas, donde el
personal adquiere la investidura de la omnipotencia, arro-
gancia y prepotencia. Los resultados saltan a la vista. En
una encuesta reciente, muchos médicos interpretaron mal
los deseos del paciente y se dejaron llevar por sus propias
preferencias a la hora de aplicar medidas heroicas para
prolongar la vida. La encuesta concluy6 que los médicos
deben proveer a sus pacientes de informacién mas com-
pleta sobre las medidas radicales para prolongar la vida a
la hora de obtener su consentimiento o negacion, y tam-
bién deben tratar de familiarizarse con los valores del pa-
ciente respecto a la calidad de vida, y sus deseos en casos
de emergenci&®

En 1947 y a partir del juicio de Nuremberg surge la
doctrina del consentimiento informado cuyo fundamento
radica en las prerrogativas que tienen los pacientes para
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decidir lo que mas conviene a sus intereses relacionados
con su salud y su vida. Esta doctrina se ubicé como un
principio rector de la practica médica y en México es
aceptado como Ley, tanto en el Reglamento en Materia
de Atencion Médica, como en el de Investigacién para la
Salud de la Ley General de Salud. El consentimiento
bajo informacién no es solo un tramite de la burocracia
médica que intenta proteger a los servidores publicos de
las demandas legales, es una respuesta que aflora entre la
autonomia del enfermo y el paternalismo tradicional de
los médicos, propicia una interrelacion donde el interro-
gatorio y la exploracion fisica son auténticos dialogos de
confianza, una magna expresion de las palabras.

Para que una persona pueda otorgar su consentimien-
to, es necesario que se cumplan los siguientes elementos:
a) competencia, claro que es discutible, pero legalmente
la tienen solo los adultos; b) informacion clara, precisa,
oportuna y al nivel de los enfermos, lejos de los habitua-
les tecnicismos del lenguaje médico; ¢) convencimiento
de la comprension de dicha informacién, y d) autoriza-
cion libre sin coaccidn ni intimidaciones. En muchos rin-
cones del mundo se intenta considerar cada vez mas la
capacidad de los adolescentes para cumplir cabalmente
con los elementos citados, pero es preciso enfatizar que
s6lo los padres o tutores son los Unicos autorizados para
consentir, desde el punto de vista juridico en todo lo re-
lacionado a sus hijos; los menores de 18 afios pueden
asentir pero no consentir; de este planteamiento se des-
prende en cascada, multiples conflictos étféos.

La situacién de los nifios

Rousseau sefialaba que los Unicos sujetos sanos por an-
tonomasia eran los nifios, pero otros pensadores contindan
apoyando el principio aristotélico de que los nifios se en-
cuentran en pleno proceso de maduracion, son sumamen-
te parciales, llenos de favoritismos, arrojados y poco
prudentes. Para Aristoteles, la prudencia es habito intelec-
tual y el principal de las virtudes éticas; para él, la perso-
na prudente es quien lleva una vida lograda o feliz. Segun
Piaget, logran identificarse con el principio de la equidad
alrededor de los 10 afios, y la plena identificacion con los
derechos individuales y los principios éticos universales,
la logran alcanzar entre los 14-15 afios, moralidad que
conservan inalterada y que logra crecer en muchas perso-
nas después de los 25 afios, en algunas nunc&€rece.

En las dos ultimas décadas se ha insistido en cuestio-
nar si los menores de 18 afios tienen la capacidad de to-
mar decisiones sobre su cuerpo y su vida en forma
racional y prudente, si son maduros para ejercer sus de-
rechos humanos y civiles; la doctrina del “menor madu-
ro” ha ido ganando terreno en muchos paises en los que
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se reconoce que la edad no es medida optima de la capa-
cidad mental y cada vez mas, los pediatras consideran la
capacidad de decision en diferentes edades, capacidad
gue se relaciona con la madurez, que cognoscitiva y psi-
cologicamente puede ocurrir después de los 13 afios y
entonces podrian consentir racionalmente; Hungria es
uno de estos paises donde la opinién del nifio es funda-
mental para la toma de decisiones. Esta nueva disyuntiva
plantea problemas éticos de gran alcance, porque el esta-
do ha conferido la responsabilidad de todo lo concer-
niente a los menores, a los padres, como ejes de la
familia, considerando a ésta como una verdadera institu-
cion de beneficencia, una comunién de ideales y proyec-
to de valores y por lo tanto, como bastién social, el mas
importante segun Gracia, y cuyo fin es el del mayor be-
neficio para los hijos. Cuando por los azares del destino
entran en juego la salud, el bienestar y la vida, el mayor
beneficio consiste en la defensa de estos bienes, aln a
costa de contrariar la voluntad del nifio; en estos dilemas
la beneficencia es superior a la autonomia, asi los princi-
pios éticos entran en pugnay se colocan en la mesa de la
discusiont5810

Ejercer la autonomia en forma completa conduce a la
simple eleccién, sin embargo, no garantiza la blisqueda

ca cotidiana son actos de maleficencia, que el estado ten-
dra la obligacidn de evitar y los jueces podrian suspender
la patria potestad. El estado tiene la obligacion de procu-
rar que los padres no rebasen los limites de su autonomia
y perjudiquen al nifio por decisiones irracionales, sea
porque no comprenden la informacion, se nieguen a
comprenderla o por el estrés, la angustia y el choque
emocional que ocurre cuando las noticias relacionadas a
la salud del hijo son traumaticas. Los padres habran de
entender que la autonomia relacionada con los hijos tie-
ne sus limites, y que no deberan generar en el nifio ries-
gos innecesarios y tensiones injustificadas. En estos
casos complejos, adquiere una gran importancia el punto
de vista del nifio y habra que acudir, de ser necesario a
los tribunaleg:>#°

Los pediatras pueden jugar un papel importante en
este embrollo y ser auténticos representantes del estado
para estos fines; el pediatra es en general, una persona
muy cercana al nifio, quién mas capacitado esta para
comprender objetivamente lo que mas conviene; nadie
puede tener un juicio mejor que el suyo cuando el bien-
estar, la salud y la vida estan en juego. No existen sufi-
cientes estudios cientificos del nivel de compromiso
moral pediatra-nifio, sin embargo, el estudio de Ramirez,

del bien, de que las decisiones sean correctas en base a los en México al explorar este punto a través de un cuestio-

valores de nuestra cultura; decidir es derecho Unico, per-
sonal e inalienable, pero circunscribirse solo a la decision
sin su trascendencia, puede originar un gran vacio, pues
hace a un lado las virtudes, cimientos de la medicina y las
decisiones clinicas. En la tradicién médica las buenas de-
cisiones son las que optan por el bien, las que toman las
personas prudentes, muchos pediatras y enfermeras lo han
sido; esta prudencia permite decisiones orientadas al bien
y no solo al calculo de resultados, y sobre todo, permite
excluir las acciones intrinsecamente perjudiciales o per-
versas. La vieja ética médica transita en la basqueda per-
sonal del bien ético de los actos clinicos, basada en el
sentido comun moral que hacia que los profesionales estu-
vieran en paz con su conciencia. Esta forma de actuacion
fue reemplazada por el principialismo, que aunque ofrece
una mejor forma de andlisis de los problemas éticos, no es
panacea para la solucién de todos éllos.

La salvaguarda del bienestar del nifio recae legalmen-
te en el ejercicio de la patria potestad, a la que los hijos
deben someterse: pero algunas veces los padres pueden
interpretar equivocadamente y realizar actos abusivos
gue pueden perjudicar al nifio; citamos algunos ejem-
plos: maltrato infantil, rechazo a tratamientos quirdrgi-
COs curativos, rechazo a tratamientos por creencias
religiosas, rechazo a la aplicacién de inmunizaciones por
la misma razon, exigencia de tratamientos fdtiles, en ni-
flos terminales entre otros. Estas situaciones de la practi-

nario, precisa que menos del 10% de pediatras y residen-
tes de pediatria mostraron consistencia en respuestas
respetuosas hacia los derechos del Hifitsta aparente
dicotomia evoca necesarias reflexiones, sin embargo, a
pesar de que los pediatras no cuentan ahora con el dere-
cho a decidir por los nifios salvo muy raras excepciones,
deben continuar su labor de salvaguarda de los pequefios
y continuar otorgando la mejor conducta y los juicios de
valor precisos que ayuden a los padres a tomar las mejo-
res decisiones por sus hijos, prerrogativa que sélo ellos
tienen. Hay pocas situaciones en que el consentimiento
no es obligado y se sefialan ecwhdro 1.

A pesar de que legalmente los menores no pueden tomar
decisiones, lo que no debe suceder es pasar por alto su opi-
nién y nunca ocultarles informacion sea por los médicos o

Cuadro 1. Excepciones al consentimiento.

a) Situacion de urgencia extrema: se aplica en éstos el consen-
timiento presunto ejem., cirugia de urgencia, reanimacion
cardiopulmonar, etc.

b) Grave peligro para la salud publica.
¢) Imperativo legal.

Padres con ideas religiosas contrarias a la buena practica
clinica.
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los padres; los adultos tenemos que acostumbrarnos a tratar-
los como individuos con derechos y a darles informacion
incluyendo a los padres en la medida de sus capacidades de
todo lo que representan los tratamientos y asi conjuntamen-
te tomar una decision razonada. Muchos nifios y adolescen-
tes cuentan con capacidades para analizar objetivamente
todo lo relacionado con su salud y su vida, particularmente
los afectados por enfermedades cronicas, muchas de ellas
incurables; el padecer los ha fortificado y les ha forjado de
la madurez suficiente para incluso, ser capaces de ayudar a
consolar a sus padres ante las malas noticias. Nos ha tocado
vivir una época de multiples cambios y nuevos escenarios,
donde el vacio humanistico se acomoda cada vez mas, don-
de la incesante aceleracion de la biotecnologia no hace pre-
guntas sobre lo que se puede o debe hacerse, donde la
mayoria de la poblacidon del mundo no alcanza la justicia y
la beneficencia y sélo pocos pacientes se benefician de los

mejores tratamientos; donde la autonomia para unos esta en .

el nivel jerarquico mas alto y para otros en el mas bajo; don-
de la autonomia de muchos médicos también esta en entre-
dicho por las disposiciones de las compafiias aseguradoras
gue les marcan qué medicamentos recetar y qué estudios in-
dicar; una época donde los adolescentes claman justicia, y
desean participar mas en los asuntos que les conciernen y
por supuesto, en los que se relacionan con el dafio a su sa-
lud. Estas nuevas dimensiones de la modernidad traen en ra-
cimos los conflictos bioéticos, el consentimiento de los
nifios es uno de ellos. Los nifios conforman probablemente
el grupo méas numeroso de habitantes pero también el mas
olvidado, que paraddjicamente y con frecuencia inusitada
son utilizados en los discursos como banderas politicas, la
mayoria de las veces sélo discursos; el entorno que les he-
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mos creado esta lleno de injusticias y arbitrariedades, y a
pesar de estar en un mundo no tan amable, muchos nifios y
adolescentes son duefios de grandes capacidades y madurez
Ccomo para que su opinion fuese tomada en cuenta, pero los
adultos no hemos aprendido la leccion y continuamos deci-
diendo por ellos y muchas veces en su perjuicio fisico o
moral. Hay muchos capitulos pendientes que en torno a la
autonomia de los adolescentes y su consentimiento habran
de escribirse muy pronto y dar mejores respuestas para los
tiempos que vivimos, acostumbrados a actuar con las nor-
mas del ayer.
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