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AcADEMIA MEXICANA DE PEDIATRIA

Il Caracteristicas especiales en pediatria

Dr. Jorge Luis Hernandez-Arriaga

Centro de Investigaciones en Bioética
Universidad de Guanajuato.

Durante el siglo XX hubo grandes cambios res-
pecto a la relacion médico-paciente. Hasta en-
tonces, la forma tradicional de decidir qué estu-
dio o tratamiento recibiria el enfermo se dejaba
en manos del médico porque “el doctor sabe
méas”. Sin embargo, en la actualidad, los pacien-
tes cada vez tienen mas conocimiento de sus pa-
decimientos, de las alternativas de tratamiento e
incluso tienen acceso, generalmente a través del
Internet, a los tratamientos mas novedosos y a
los centros donde se realiza la investigacion de
vanguardia. Quizas para algunos este cambio de
paradigma signifiqgue una amenaza; sin embargo,
lo cierto es que cuanto méas conoce el enfermo
de su enfermedad, mejores oportunidades tendra
de cuidarse adecuadamente.

La doctrina del consentimiento informado se
basa en el respeto a que las personas tomen sus
propias decisiones, en base a informacion suficien-
te y relevante, ofrecida por el propio personal de
salud. Se trata de un derecho personal vinculado
a la disposicion del propio cuerpo en las relacio-
nes clinicas (diagnostico-terapéuticas o de inves-
tigacion) y por tanto innato, vitalicio, necesario,
extrapatrimonial, privado, absoluto y en el caso
del adulto competente, indisponible.

Sin embargo, en el caso del adulto incompe-
tente o del menor de edad, la atencién médica o
la participacion en proyectos de investigacion debe
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supeditarse a la autorizacion de un tercero, y al
ser subrogado (en el caso de los nifios a los padres
0 tutores), éstos adquieren la gran responsabili-
dad de velar por ese derecho.

Los elementos del consentimiento bajo infor-
macion son:*

a) Informacion. Los nifios y sus padres o tutores
deben estar informados de manera apropiada a
su edad y entendimiento respecto a los procedi-
mientos diagndsticos o terapéuticos que van a
recibir, los riesgos y beneficios de los mismos y
las posibles alternativas, incluyendo lo referente
a la participacién en proyectos de investigacion.

b) Comprension. La informacion debe darse sin tec-
nicismos o “jerga”, con un lenguaje apropiado a
la cultura y nivel educativo del nifio y de sus
padres o tutores, de tal manera que sean capaces
de entender la importancia de su aceptacion o
negativa a participar en las propuestas médicas.

c) Libertad de eleccién. Ausencia de coercion o
manipulacién, sin que signifique que no se dé
explicaciones u orientaciones, permitiéndo-
les decidir por ellos mismos.

El objetivo del consentimiento informado es lo-
grar que el paciente (y/o el subrogatario) comprenda
las consecuencias de las decisiones que tome res-
pecto a su propia salud y vida y de esta forma se
logre un mejor trabajo en equipo junto con su(s)
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médico(s), es decir, se alcance una mejor relacion
paciente-médico.

Por tanto, no es un simple formulario ni tam-
poco un contrato. No se trata de cumplir con el
requisito del consentimiento sélo por cumplir. En
otras palabras no solo se cubre un requisito, como
parte del “papeleo” del hospital, cuando en rea-
lidad tiene una importancia fundamental en la
relacion médico-paciente al permitir un mejor en-
tendimiento de los objetivos y procedimientos a
realizar por ambas partes; es un compromiso tan-
to del paciente como del médico a cumplir con
lo prometido y asi poder lograr las metas pro-
puestas. Tampoco es un contrato en el sentido
pleno de la palabra, ya que el paciente tiene, y
debe quedar explicito en el documento del con-
sentimiento, la posibilidad de abandonar en cual-
quier momento los estudios, tratamientos o pro-
yectos de investigacién en que participe, sin
pérdida alguna de su derecho a continuar reci-
biendo el resto del cuidado medico, mucho me-
nos a ser abandonado. Aun mas, el consentimien-
to informado no exime al médico de ninguna
responsabilidad profesional o legal, no le evitara
por tanto una demanda, pero si en cambio le
permitird una mejor defensa si realizo adecuada-
mente su trabajo.?

En el caso del menor de edad, el consentimien-
to adquiere caracteristicas especiales, ya que no
tiene la capacidad moral, legal o ambas para po-
der dar su consentimiento y por tanto, deben ser
protegidos sus derechos por terceros, generalmen-
te sus padres o tutores. Ya desde 1924, la pedago-
ga suiza Englantine Jebb redact6 la primera “De-
claracion del nifio”, adoptada por la Sociedad de
las Naciones en 1924 y conocida ahora como la
Declaracion de Ginebra, revisada en 1946. En
1953, fue decision de la ONU (Organizacion de
Naciones Unidas) que la UNICEF (Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia) continuara ve-
lando por estos derechos. El afio 1979 fue declara-
do afio internacional del nifio y México, en 1980,
eleva a rango 9 constitucional los derechos del
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nifio, al anexar el parrafo sexto al articulo cuarto
de la Constitucion.?

México, de acuerdo con el articulo 76, fraccion
I, y del articulo 89, fraccion X, de la Constitu-
cién, ha aceptado los tratados internacionales,
asumiendo el compromiso de hacerlos cumplir
dentro del territorio nacional. La Convencion de
los derechos del nifio (publicada incluso en el Dia-
rio Oficial de la Federacion el 25 de enero de
1991), establece el derecho a la vida (articulo 6),
el derecho a la proteccion y cuidado necesario para
su bienestar (articulo 3.2), el derecho a no sufrir
perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o trato
negligente, malos tratos o explotacion (articulo
19) y el derecho a la salud (articulo 24), entre
otros. Por tanto, es obligacion del Estado Mexica-
no velar porque estos derechos se respeten.?

Por otro lado, es necesario sefialar que el desa-
rrollo moral del nifio no es un estado de blanco o
negro, sino un proceso continuo. Lorenz Kollberg*
sefiala seis etapas en desarrollo moral del nifio: a)
etapa de castigo; b) etapa de premios; c) etapa de
relaciones interpersonales; d) etapa de orden so-
cial; e) etapa de contrato social y f) etapa de acep-
tacion de principios universales. En la primera, el
nifio acepta realizar algo por temor al castigo o a
un regafio; en la siguiente espera recibir alguna
recompensa; en la de relaciones interpersonales
reconoce que hay comportamientos aceptados por
el grupo o sociedad donde se desenvuelve; poste-
riormente acepta que existe un orden social, don-
de hay jerarquias; méas adelante acepta la realiza-
cion de compromisos o tratos; pero finalmente
actla por propio convencimiento al introyectar
principios que reconoce son universales.

En el estudio de Ondusek y col.,> como en un
estudio piloto realizado por nosotros, se encon-
tr6 que los nifios arriba de nueve afios quieren
participar activamente en la toma de decisiones
y es conveniente permitirselos. Sin embargo, es
diferente su participacion a que su decision ten-
ga caracter legal. La edad en la que los nifios
pueden tomar sus propias decisiones varia de un
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pais a otro. En Argentina lo pueden hacer desde
los 14 afos, en Inglaterra se autoriza a los ado-
lescentes de 16 afios a consentir tratamientos
quirurgicos, en Estados Unidos, en algunos ca-
sos, se permite la toma de decisiones a adoles-
centes mayores de 14 afios, por ejemplo en lo
referente a uso de drogas o a su vida sexual; en
México, a partir de los 18 afios pueden ser legal-
mente competentes, excepto en el caso del me-
nor emancipado.® Ha habido casos extraordina-
rios como el de la Corte de Apelaciones de
Nancy, en Francia, la cual reconocio el derecho
de un menor de 14 afos al “rechazo informado”
de un tratamiento contra el cancer por la gran
cantidad de efectos nocivos de la terapia onco-
l6gica, y en Canada, donde el juez de un tribunal
superior reconocio6 el derecho de un joven de 15
afios a rechazar una transfusion sanguinea.?

De acuerdo con lo anterior, los pediatras debe-
mos buscar que el paciente alcance a comprender
de la mejor manera posible su situacion, informarle
lo que debe esperar de los estudios o tratamientos
ofrecidos, permitirle expresarse libremente y par-
ticipar en la toma de decisiones cuando sea posi-
ble. Pero si va a recibir algin tipo de atencion
médica, a pesar de su negativa, es necesario ser
muy claro de que jamas sera engafiado.®®

Es importante insistir en que la negativa a
aceptar un tratamiento, particularmente en es-
tudios de investigacion con tratamientos nove-
dosos, al igual que en el caso de los adultos, no
significa que no vaya a recibir el resto de la aten-
cion meédica, especialmente el tratamiento vali-
dado o habitual.

En caso de negativa de los padres y de que ésta
parezca contraria a los “mejores intereses” del nifio,
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se debe buscar en primer lugar apoyo de otros
médicos para dialogar con los padres, la valora-
cion psiquiatrica del paciente y su familia, la opi-
nion de un Comité de Bioética; y en ultima ins-
tancia la intervencién judicial. México, como
muchos otros paises, tiene un marco juridico que
le permite velar por “los mejores intereses” de los
nifios en casos donde la decision de los padres pa-
rezca en contra.’

Si la idea es hacer prevalecer los derechos de
los nifios a la proteccion de su integridad fisica y
emocional, a preservar o a recuperar su salud, es
necesario que todos los involucrados en su aten-
cion estemos atentos para evitar abusos. Los pa-
dres y médicos, las autoridades, los Comités de
Investigacion y de Bioética, asi como los orga-
nismos no gubernamentales dedicados a la pro-
teccidn de los menores, deben contar con las fa-
cilidades para vigilar la buena practica clinica en
ninos.

Cuando en 1956 se publico en el New England
Journal of Medicine el caso Willowbrok sobre el
uso de gammaglobulina estandar para prevenir o
disminuir la gravedad de la hepatitis A, se pro-
dujo una oleada de inconformidades de la comu-
nidad cientifica internacional.’® Algo semejante
sucedio con el debate en torno al tema de los
xenotrasplantes en nifios realizados en el Hospi-
tal Infantil de México Federico Gomez.**3 En
ambos casos, guardadas sus diferencias, prevale-
cio el interés por el conocimiento cientifico so-
bre el interés por los derechos de los nifios y los
resultados fueron favorables. Sin embargo, es ne-
cesario recordar que es la ciencia la que esté al
servicio del ser humano y no el ser humano el
que esta al servicio de la ciencia.
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