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SUMARIO: 1. Planteamiento. 11. La situacion en la infancia.
II1. Referencias.

I. PLANTEAMIENTO

En Meéxico, solamente un individuo que cuente con dieciocho
anos, o mas, es considerado mayor de edad y puede disponer libre-
mente de su autonomia y sus bienes, asi como de la capacidad de
elegir procedimientos de diagnostico y tratamiento en situaciones
relacionadas con la salud. Esta autonomia o capacidad de gober-
narse a si mismo constituye un aspecto fundamental de la integri-
dad del ser humano, que debe ser respetada como un derecho y un
imperativo moral, a pesar de la edad especifica con la que pueda
contar un individuo.

La capacidad para expresar esta autonomia varia conside-
rablemente entre individuos, ademas de que no puede determi-
narse a partir de una edad especifica. En términos generales, se
considera que la pubertad termina cuando el individuo deja de
crecer y estd apto para la reproduccién. Mientras que la puber-
tad y la adolescencia representan un proceso fisiologico, la ma-
duracién es un proceso psicosocial propio del ser humano, que
comprende todos aquellos cambios que constituyen la transicion
de nifno a adulto, y que se acompanan de una serie de ajustes que
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eventualmente le permiten aceptar las transformaciones morfo-
logicas, buscar un nuevo concepto de identidad y emprender un
proyecto de vida.

Debido a cambios demograficos y sociales que han ocurrido
en las tltimas décadas a nivel global, un namero significativo de
adolescentes hoy reclaman mayor libertad y participacion social.
Las interrogantes sobre la aptitud de los nifios para compren-
der las consecuencias de sus decisiones y de su capacidad para
aceptar o negarse a los tratamientos médicos se acentian cada
vez mas. Esta continta siendo una situacién polémica, que se ha
reavivado en los tltimos anos. En diversos paises existe una clara
tendencia a considerar la facultad del menor para decidir sobre
muchos de los asuntos que le competen. Baste sefialar que en
Bélgica desde hace dos afios se ha establecido la legislacién para
considerar la eutanasia a partir de los doce anos de edad, cuando
el adolescente lo solicite y con anuencia de los padres.

En México, debido a que el embarazo en adolescentes se ha
convertido en un problema de salud publica, se intenta actual-
mente concluir una norma oficial para la atencion de la salud de
los diez a diecinueve anos; se ha elaborado un proyecto de refor-
ma a la normatividad vigente, con la intencién de hacer respetar
los derechos humanos de este grupo etario, facilitando el acceso
a informacion sobre salud sexual y reproductiva, asi como a mé-
todos anticonceptivos.

El consentimiento informado es un concepto relativamente
nuevo en la ética moderna, que obliga a los médicos a conocer
claramente los aspectos morales y legales de su quehacer. Este
concepto no consiste exclusivamente en un documento de autori-
zacion, sino que es un proceso para asegurar el respeto a la auto-
nomia del individuo, esencia de la dignidad humana, en la toma
de decisiones médicas. La autonomia se relaciona con la capa-
cidad de autogobernarse, pensar, sentir y emitir juicios sobre lo
que se considera bueno o malo.

Locke afirmaba que los seres humanos son libres e iguales
por naturaleza, y esto implica, a su vez, el derecho de evitar que
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otros intervengan en sus asuntos. Para John Stuart Mill, la Gnica
restriccién a la libertad es el dafio a los demas; nuestra libertad
termina donde comienza la del otro. Este es un criterio funda-
mental para resolver dilemas morales relacionados con la auto-
nomia, incluso en los tribunales.

Hasta hace sesenta afios, el paternalismo figuraba como el
paradigma de galenos y pacientes. En ese tiempo la medicina era
una profesion que revestia un gran autoritarismo: el médico deci-
dialo que mas le convenia al enfermo y éste aceptaba, confiaba en
el buen juicio del doctor, en su calidad moral, y muchas veces en su
amistad; asi, la beneficencia alcanzaba un lugar preponderante en
la relaciéon médico-paciente. Actualmente, para muchos médicos
existe la tentacion de continuar actuando de este modo, amén de
que el reconocimiento social de los médicos ya no es el mismo.

Con el paso del tiempo esta relacion fue cambiando, prime-
ro, porque los pacientes han luchado por la libertad de eleccion,
y ahora desconfian de las ideas, intereses y valores de los médi-
cos, que podrian ser radicalmente distintos a los suyos; ademas,
ya no estan de acuerdo en que los galenos impongan sus concep-
tos, ahora buscan comprender el padecimiento y formar parte
del proceso de toma de decisiones, en oposicién a una practica
fria, burocratica, comercial, tecnologica y deshumanizada de la
medicina. Asimismo, la sociedad tuvo conocimiento de situacio-
nes flagrantes de abuso y explotaciéon, como las investigaciones
llevadas a cabo bajo el régimen nazi, o los casos de Tuskegee,
Willobroock y el proyecto Manhattan, entre otros.

El ano 1947 constituy6é un hito, pues nacié la doctrina del
consentimiento informado, cuyo fundamento radica en las pre-
rrogativas que tienen los pacientes para decidir lo que mas con-
viene a sus intereses en relaciéon con su salud y su vida. Es un
principio rector de la maxima importancia en la praxis médica
actual y forma parte de la Ley General de Salud, tanto para la
atencién como para la investigacion.

Debe destacarse que el consentimiento informado no es sélo
un tramite administrativo que pretenda evitar demandas legales
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a los clinicos e instituciones: es un didlogo de confianza con el
médico. Para otorgar el consentimiento es necesario cumplir con
varios requisitos:

a) Competencia. Legalmente sélo la tienen los adultos, aun-
que muchos adolescentes podrian cumplir a cabalidad
este requisito, pero hasta el momento los tinicos autoriza-
dos para consentir son los padres o tutores.

b) Informacién clara y precisa, adecuada al nivel de com-
prension de los pacientes, evitando tecnicismos médicos.
Este es un problema muy comim, pues los doctores los
utilizan con frecuencia, lo cual obstaculiza la comunica-
cion. La informacion debe ser proporcionada ademas en
un ambiente de intimidad y con profesionalismo.

¢) Comprension de la informacion. No basta la informacion,
pues el choque emocional ante noticias adversas dificulta
el entendimiento.

d) Libertad del enfermo para decidir, libre de coaccion o pre-
sion de cualquier tipo.

II. LA SITUACION EN LA INFANCIA
1. El menor maduro

Para Rousseau, los nifios son los Ginicos sujetos sanos por antono-
masia, ya que no estan contaminados por el entorno; otros pen-
sadores, en cambio, comparten la vision aristotélica de que los
infantes estan en un constante proceso de maduracion, llenos de
parcialidad y favoritismos, con un impetuoso arrojo, pero faltos
de prudencia. Piaget sostuvo que los ninos llegan a identificar el
principio de equidad a partir de los diez afios, mientras que los
preceptos éticos universales y los derechos individuales, a partir
de los catorce, y que conservan estas caracteristicas hasta cumplir
los veinticinco.
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En una encuesta efectuada a escolares y adolescentes, al pre-
guntarles que si tuvieran un problema de salud grave, ¢quién
deberia decidir?, los de diez anos sefialaron a los padres; los de
once a catorce consideraron que querian opinar, pero que la de-
cision era de sus padres; los de quince afios, precisaron que ellos
querian decidir (Gardufio, observaciones no publicadas). Estos
hallazgos concuerdan con los preceptos de Piaget.

En las tres Gltimas décadas, la doctrina del menor maduro
—Tla cual sostiene que la edad no es el mejor indicador de la ca-
pacidad mental y que muchos adolescentes son capaces de tomar
decisiones sobre su cuerpo y su vida en forma racional y pruden-
te— ha ganado terreno en muchos paises, incluyendo México.
Los pediatras y las enfermeras pediatras, quienes estan en con-
tacto con menores, senalan que la madurez cognoscitiva y psico-
loégica ocurre en diferentes edades; con frecuencia después de los
trece anos. Los nifios con enfermedades cronicas graves e incluso
mortales desarrollan un alto indice de madurez, valentia, sereni-
dad y caracter; piden tomar las decisiones después de sehalar que
son ellos los enfermos; y en la mayoria de las ocasiones enfrentan
mejor la crisis que sus padres, inclusive solicitan ayuda para ellos,
a los que ven claudicar. Muchos padres que han acompafnado a
sus hijos en el azaroso camino de la enfermedad inexorable apo-
yan y respetan las decisiones que sus hijos toman.

En la Unidad de Medicina del Dolor y Paliativa del Insti-
tuto Nacional de Pediatria, que ha atendido a cientos de ninos
incurables, se insiste en considerar la opiniéon del nino o adoles-
cente como la mas importante para las decisiones médicas, y asi
se comparte con los padres, para que en conjunto con el menor
elijan la decision mas conveniente. Con el adolescente se da la
informacion que solicita, clara, sencilla, a su nivel; se le plantean
las posibilidades de ayuda para que opine y decida sobre lo mejor
para él, todo referido a modo de propuestas y sin imposiciones.

Dar informacion clara y precisa no quiere decir que debe
ser ruda y negativa, ya que siempre hay algo que se puede hacer
para ayudar, y los médicos que atienden nifios y adolescentes de-
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ben establecer una relacion de confianza, como ellos lo piden, y
aprender a brindar consuelo, aunque el final esté cerca.

El equipo de atencion del Instituto de Pediatria esta cada
vez mas de acuerdo con la doctrina del menor maduro. Este es
el punto mas controversial sobre el rol de los adolescentes en las
decisiones médicas, y hasta el momento se ha encontrado una re-
ceta o féormula, debe continuarse aplicando una maxima médica,
individualizar cada caso, ya que también hay adolescentes que
no desean tomar decisiones y las confian a sus padres.

2. Abuso de la autonomia de los padres

En la mayoria de las ocasiones los padres toman las decisio-
nes por sus hijos en forma racional, y no se generan problemas;
pero otras veces pueden malinterpretar su capacidad para deci-
dir libremente y cometer actos abusivos en perjuicio del menor.
Algunos ejemplos son el maltrato, el rechazo a tratamientos, las
cirugias curativas u otras terapias por creencias religiosas, o la
exigencia de tratamientos inttiles para pacientes con enfermeda-
des avanzadas e incurables.

El Estado tiene la obligacion de evitar que los padres rebasen
los limites de su responsabilidad y que perjudiquen al nifio con
decisiones irracionales, ya sea porque no comprenden la infor-
macion, por estrés, angustia, o bien por el choque emocional a
causa de las noticias traumaticas.

3. Negativa de los adolescentes a continuar con tratamientos curativos

Algunos adolescentes con terapias prolongadas para el can-
cer se niegan a continuar recibiéndolas porque se han agotado,
no desean acudir mas a los hospitales y no quieren mas interven-
ciones dolorosas. En este caso es necesario intentar convencer a
estos pacientes con argumentos claros acerca de la conveniencia
de continuar el tratamiento, mediante entrevistas asertivas, inti-
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mas y tomando en cuenta sus puntos de vista. La mayoria de las
ocasiones acceden a continuar luchando por su vida. Pocos son
los que no aceptan, pero no se les puede obligar.

4. Nuevas dindmicas al interior del niicleo familiar

Es importante considerar también los cambios en las dinami-
cas familiares, pues no son ya las mismas que hace tres décadas.
Anteriormente los padres eran enérgicos y autoritarios; hoy es
frecuente encontrar que ambos padres trabajen y que otras per-
sonas estén al cuidado de los ninos, transitando hacia un modelo
educativo mas permisivo y complaciente, que en muchos casos
no logra establecer reglas ni limites claros. El resultado es que
ahora los jovenes, en muchos casos, tienen menor tolerancia a la
frustracion, son desafiantes e irrespetuosos, materialistas y faltos
de compromiso, sin objetivos claros, tendientes a la depresion,
con pocas fortalezas y vulnerables a diversas situaciones sociales
de riesgo.

Cada vez es mas comun encontrar que los hijos vivan con sus
padres a los veinticinco-treinta anos, lo que demuestra de una in-
capacidad de enfrentar las adversidades de la vida cotidiana o de
asumir la responsabilidad en lo que les concierne. La educaciéon
actual requiere cambios que permitan a nifios y adolescentes ser
conscientes de las implicaciones de sus actos. No obstante, el caso
de los niflos y adolescentes con enfermedad cronica y grave es
muy distinto, pues a raiz de su condiciéon llegan a alcanzar un
alto nivel de madurez, gran fortaleza y muy buena capacidad de
discernir. Esto es un aspecto que el personal clinico y los padres
deben considerar en la toma de decisiones.

Los pediatras y todo el equipo profesional que atiende nifios
desempenan un rol importante en el proceso porque estan en
proximidad al menor y cuentan con la capacitacién para emitir
juicios valiosos cuando esta en juego su vida; sin embargo, esto
no implica el derecho de decidir por él, y no pueden reclamar
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esta prerrogativa, sino que solo deben estar comprometidos a
continuar con su labor de salvaguarda, a brindar los cuidados
necesarios, aplicar los conocimientos y ayudar a padres e hijos a
tomar las mejores decisiones.

A pesar de que los ninos legalmente sélo pueden asentir y no
consentir, no se debe pasar por alto su opinion ni ocultarles infor-
macion. Los adultos deben involucrarse de manera paulatina en
la toma de decisiones compartidas, permitiendo que los menores
participen mas en los asuntos que les conciernen, sobre todo en
relacion con su salud, por respeto a sus derechos.
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