Limites de la autonomia en el paciente pedidtrico

Limits of the principle of autonomy in pediatric patients
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Resumen

No puede hablarse del paciente pediatrico como si fuera
una circunstancia unica, o una entidad patolégica. Todo
paciente es un individuo (indivisible en cuanto a su natura-
leza), y es Unico e irrepetible en cuanto a su existenciay en
cuanto a su esencia. Pero ademas, el paciente pediatrico
variara, de acuerdo a su edad y a su grado de madurez,
para tomar decisiones. En este articulo se expone lo que
significa una decision libre, y la posibilidad real que existe
en el nifio de tomar una decision de esa naturaleza. Ade-
mas se aclara la diferencia entre autonomia y libertad.
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Abstract

The pediatric patient is not a single circumstance or a
pathological entity. The nature of each patient is to have
individuality and uniqueness that is not duplicated in their
essence and existence. The pediatric patient will also show
variations with age and psychological maturity to be able
to make decisions. This paper reveals the significance of
free decisions and the real possibility that a child may make
these types of decisions. The difference between freedom
and autonomy is explained.

Key words: free decision, autonomy, freedom.
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Introduccion

El andlisis de un dilema ético debe contener tres
tipos de reflexion: la descripcidon del hecho mis-
mo, asi como de su objetivo y las circunstancias
que lo rodean; la reflexién antropolégica, donde
se describe cudl es el concepto de persona que
se tiene y del que emergerd una jerarquia de
valores que le corresponde segun ese concepto;
y el discernimiento ético, por el que se emitird un
juicio de valor.!

Uno de los principios del ejercicio médico es
el de la autonomia.?* Pero la autonomia sélo
significa decidir en torno a un deseo. Los deseos
son guiados por la fantasia y por las necesidades,
generalmente de orden material, o a lo sumo
emocional.

Por otro lado, la libertad es constitutiva del hecho
de ser personas.'>>”7 Es una de las potencialidades
que se actualiza (o ejerce) seguin algunas circuns-
tancias pero que, por ser parte de la naturaleza de
lo que significa ser persona, nunca se pierde. En
cambio, la autonomia no es parte de la esencia
de la persona. Una persona discapacitada, por
ejemplo, puede perder autonomia, pero no por
ello deja de ser libre. Una persona puede perder
la conciencia, y asi la autonomia, pero no por ello
deja de ser libre, porque la libertad es esencial a
la persona. Para que un acto sea verdaderamente
libre se requiere del conocimiento de la finalidad
de la accién, y de los medios, asi como de la vo-
luntad de hacer dicha eleccion. Mientras que la
autonomia absoluta impide visualizar los propios
limites,?* es incompleto hablar de la autonomia
del paciente ya que en estricto sentido no es lo
que se busca, sino su plena participacion en el
acto médico, lo cual comporta un acto de libertad.
Todos los actos humanos estan constituidos por
la deliberacion y eleccion o decision respecto a
la finalidad y a los medios para alcanzar un fin.
Asi realizados, constituyen una oportunidad para
la autoperfeccién, que se define para los fines de
este trabajo, como la tendencia humana al bien
y a la trascendencia.
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Sin embargo, como se ha tratado de expresar, a
pesar de que siempre se es libre, no siempre puede
llevarse a cabo un acto libre;¢8 por ende, tampoco
la autonomia. Ademds, en el nifio existen diversas
etapas madurativas, dependiendo de las cuales
puede captar la realidad de manera distinta.’

La decision ética

Antes de hablar de la autonomia o de la decisién
libre del paciente de cualquier edad, es indispen-
sable recordar que la Bioética propone que la
decision médica esté tomada entre el paciente y
el médico, que es quien posee el conocimientoy la
experiencia profesional para realizar la accién,''°
y quien debe orientar al paciente al proporcionarle
la informacién suficiente, exacta y accesible para
su comprension sobre su patologia, sus secuelas,
su historia natural y el tipo de procedimientos diag-
nésticos y terapéuticos, junto con sus riesgos. La
finalidad de la decisién del médico y del paciente
serd buscar el bien del paciente (Fig. 1). Por esta
razén, la propia autonomia es insuficiente para
lograr ese objetivo. Necesariamente debe ser la
libertad la que pueda buscar ese bien. Un ejem-
plo de la diferencia entre la decisién auténoma
y la decisién libre es el caso del nifo al que se le
tiene que poner una inyeccion. En su autonomia,
el nifo dird que no la desea (al igual que muchos
adultos). Pero explicdndole las razones del bien
de esta accién, tal vez elija aceptarla, con una
libertad mayor.

Bien del paciente

Paciente Médico

Figura 1. La finalidad de la decision médico-paciente es buscar el
bien del paciente.
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Sin embargo, existen decisiones que debe
tomar el tratante que exceden el mero conoci-
miento cientifico. Por ello, la medicina no sélo es
una ciencia sino también un arte, que sin duda
requiere de la ética. La mayoria de los métodos o
de procedimientos de toma de decisiones médicas
consideran aspectos importantes a tener en cuen-
ta; Sackett incluye probabilidades y utilidades, '
Thomasma a los valores,'? y Drane los factores
socioeconémicos. '3

Sin embargo, para ninguno de ellos toma un
papel importante la reflexion de la finalidad dltima,
ni toman en cuenta una antropologia ontolégica.
Esto sélo se encuentra en la filosofia de tradicién
Aristotélica, que constituye una tradicién en la
Filosofia y que puede constituirse en un aporte
al concepto actual de los procesos de toma de
decisiones médicas, por lo menos mds completa
que la de los autores senalados previamente.

Se pone de manifiesto la importancia de la
eticidad en las decisiones médicas. No todos los
métodos de toma de decisiones consideran la
deliberacion como el momento reflexivo en el
que la persona hace un andlisis minucioso de sus
actitudes, sus valoraciones y sus preferencias, y en
algunos casos hasta de sus conceptos del mundo'y
de la vida. Esto se hace mds evidente en los casos
en los que el médico tiene una extensa, e incluso
profunda, formacién técnico-cientifica, pero care-
ce de una formacién humanistica, especialmente
en el ejercicio de actitudes y habilidades que,
desde un punto de vista prudencial, le permitan
afrontar los dilemas éticos y transmitirlos a los
pacientes. La Bioética promueve el ejercicio del
sentido critico y el desarrollo de virtudes morales,
tales como la prudencia, para la que los procesos
deliberativos, como reflexién previa a la toma de
decisiones, sean necesarios para que las acciones
resulten razonables y satisfactorias y se pueda asu-
mir la responsabilidad que conllevan los pacientes
y el médico.™

El ejercicio del juicio moral es un proceso cog-
nitivo que nos permite reflexionar sobre nuestros
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valores y ordenarlos en una jerarquia légica. No se
limita @ momentos puntuales o extraordinarios de
nuestra vida, sino que es integrante del proceso de
pensamiento que empleamos para extraer sentido
a los conflictos morales que surgen en la vida dia-
ria. Algunos autores, como Piaget, han sugerido
que existe un juicio aprendido por normas, las
cuales evolucionan por la maduracién cognitiva
dada por el sistema nervioso.'> Proponen que, en
los primeros anos de vida, los nifos aprenden las
normas de buena conducta sin entender todavia
su sentido y sin ser capaces de guiar su actuacién
de acuerdo con ellas (él le llama egocentrismo).
Es a partir de los 6 afos de edad cuando empieza
a desarrollarse la capacidad de asumir roles, de
adoptar diferentes perspectivas a la propia. Esta
capacidad es clave para el crecimiento del juicio
moral: sélo cuando el nifo puede asumir el rol del
otro, puede sopesar su propia exigencia frente a
la del otro.

Por otro lado, los criterios kantianos para justifi-
car la justicia como virtud universal nos permiten
fundar preferencias fuertes a favor de los ideales
democrdticos'é'® y destacan los procesos de elec-
cién, donde el sujeto debe escoger el curso de
accién o solucién mds justa al dilema: el de jerar-
quia, por el cual trata a las personas como fines,
nunca como medios, y el de autonomia que sefnala
que existe un poder auténomo, independiente
del la autoridad, usando un método racional y
l6gico para tomar una decisidon. Es importante
observar que Kant no ignora que hay un poder
en la autoridad, y que la autonomia es solamente
uno de los diez elementos dentro de la eleccidon
que él propone, y que para ejercerla se requiere,
no sélo poseer capacidades biolégicas racionales,
sino realmente emplearlas para un juicio racional.
Es decir, Kant subraya que las personas poseemos
derechos que nos inmunizan frente a los abusos
del poder. También previene contra el utilitarismo,
segun el cual, la bondad de una decisién depende
de que favorezca el mayor bienestar para el mayor
ndmero posible de personas.
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El tomismo también aporta la idea, que luego
Kant llamara de la moral universal que, en tér-
minos de Aquino, afirma que es posible derivar
principios bdsicos de moralidad a partir de ciertas
caracteristicas fdcticas que presentariamos los
seres humanos.'*!” Evidentemente, en la decisién
moral intervienen también lo que se denominan
las pasiones, o emociones.'”?? El acto humano
nunca es libre en plenitud absoluta ya que, efec-
tivamente, existe un ofuscamiento de la razén por
las emociones.

La libertad

Es una de las propiedades humanas mds impor-
tantes. Tiende a buscar el bien. La libertad moral
es la capacidad del hombre de decidir, para actuar
en funcién de un valor de acuerdo con la razdn; re-
side en la voluntad, y su objetivo es conducirse facil
y espontaneamente por el camino correcto, sin
dejarse dominar por los impulsos o inclinaciones
espontdneas. Por lo tanto, reside en la voluntad,
y representa una adhesion personal a los valores
morales que facilita la eleccion.'

La libertad se ilumina con la inteligencia y con
la conciencia aunque, como ya se ha dicho, nunca
llega a ser completa. Sus limitaciones variaran
de acuerdo a la percepcién de la realidad que
depende, tanto de la inteligencia, como del equi-
librio y madurez psiquicos. Es decir, que a mayor
libertad psiquica mayor posibilidad de valor moral.
Es constitutiva de la naturaleza de la persona. Por
ello, a pesar de que existiera una coartacion de
la libertad fisica o de accién, la libertad interna
queda conservada.

La razén teérica de Sigmund Freud* lo hizo
arribar a la nocién de que la conducta del hombre
estd determinada por el inconsciente; en contras-
te, su razén prdctica lo llevé a disenar una forma

* Freud se refiere especificamente a las limitaciones psicoldgicas
de la esfera emocional (esfera conflictiva del yo) que preceden
a los ejercicios intelectual y volitivo (esfera libre de conflicto).
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de tratamiento que tiene por objeto hacer mads
libre al individuo, a través de desarrollar mayor
dominio sobre los factores psicolégicos que ma-
tizan y condicionan su ejercicio de optar, al hacer
conscientes las experiencias subconscientes.??

Para quienes proponen el humanismo integral
en su concepto del libre albedrio, de la responsa-
bilidad y de la conciencia moral, han de considerar
las multiples limitaciones que tiene el ejercicio de
la libertad de la persona que, ante las diversas
opciones, al final ha de elegir una de ellas en un
proceso que a este punto, después de los mati-
ces psicoldgicos de limitacion que se pongan en
juego,?*33 ha de tomar una accién, producto del
ejercicio de sus funciones intelectuales y volitivas.
En la toma de decisiones, la persona decide tomar
una direccién en lugar de otra, lo que supone
una renuncia. Esta depende bdsicamente de la
voluntad; pero tiene una deliberacién previq,
que depende de la inteligencia que vislumbra
las opciones a escoger, mientras que la voluntad
adopta una de ellas.?> * Optar conlleva renuncia,
y la accion es la opcién de una posibilidad y la
renuncia de otra u otras, o es la eleccion de una
imposibilidad con el consecuente fracaso. Fre-
cuentemente, cuando el hombre elige, no sabe
a qué estd renunciando y, por lo tanto, no sabe lo
que estd perdiendo. Sin embargo, duda. Y la duda
es la mejor prueba de que el hombre es libre. Si
estuviera determinado a escoger lo que escoge y
no existiese el acto libre, la duda no tendria razén
de ser, y la vida humana perderia sentido.?

La libertad, en sentido psicoldgico, se puede de-
finir como una propiedad de la voluntad en virtud
de la'cual'ésta se auto/determina hacia algo que
la inteligencia le presenta como bueno. Es el libre
albedrio, la capacidad de autodeterminacién.?3?
La libertad reside en la intimidad del hombre. El
libre albedrio se incrementa con la edad, ya que la
voluntad de la persona es mds potente a medida
que madura psiquicamente, mientras que puede
disminuir cuando se encuentra bajo la influencia
de diversas pasiones como miedo, célera u odio,
donde se estd dominado, o también obstdaculos
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que disminuyen o nulifican el caracter libre de un
acto humano. Por ejemplo, la ignorancia dado que
para elegir algo hay que conocerlo, la violencig,
o las enfermedades psiquicas que inhabilitan el
razonamiento.?%34

La libertad legal es la ausencia de vinculos de
conciencia. Por ejemplo, el deudor tiene capa-
cidad de decidir pagar o no, pero tiene obliga-
cion moral de no guardarse el dinero: “puedo,
pero no debo”. Esta puede llevar al abuso de
la libertad y pensar: “soy libre, puedo hacer
lo que quiera”, actitud comparable en quien
conduce un potente automovil; su potencia es
mucha pero estd limitada por los derechos de
los demd@s.?

La libertad, igual que la vida, no es un ser, ni
una substancia, ni una facultad, ni un acto. Es un
cardcter de ciertos actos de voluntad. Verneaux
analiza el proceso que sigue el acto voluntario
y senala en él fases intelectuales y volitivas. El
proceso inicia con la funciéon cognoscitiva que
permite el conocimiento del objeto del acto y
la complacencia que se origina en la voluntad
y que anticipa la obtencién de dicho objeto. El
proceso culmina en la ejecucién del acto como
funcién de la voluntad, y en la fruicién como
sintesis de lo intelectual y de lo volitivo.3 En re-
sumen, en el ejercicio de la voluntad se interpone
la inteligencia en el conocimiento del bien que
se elige. La inteligencia propone a la voluntad
diversos bienes, y ademds, cudl es mds viable;
en el acto voluntario, finalmente, inteligencia y
voluntad se funden en forma interdependiente
e indistinguible.?33%

Por otro lado, la autonomia es aquella capa-
cidad que tiene un individuo o una parte de la
sociedad de autodeterminarse, es decir, de obrar
sin ningun tipo de interferencia o limitacién, dan-
dose a si mismo una regla de acciéon. T.L. Beau-
champ es uno de los primeros que enuncian este
principio en Bioética, “se es auténomo sélo si se
es capaz de deliberar controladamente y actuar

libremente” .2
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Maduracion del juicio moral

El juicio moral es un acto mental que afirma o nie-
ga el valor moral ante una situacién determinada
o un comportamiento. El resultado de tal juicio
evaluard la presencia o ausencia de ética en el
hecho o actitud “juzgadas”. Al tener que emitir un
juicio moral ante una determinada circunstancia,
todo el bagaje aprendido e interpretado por pro-
cesos de percepcidn, cognicion, juicio y andlisis,
permitird de manera inmediata disponer de esta
informaciéon (vivida y aprendida) acerca de lo
bueno y lo malo, que determinard si ese acto o
comportamiento que se encuadra es aceptable
o no. Su objetivo es tratar de llegar a la verdad
ética de algo.

El juicio moral presupone un proceso cognitivo.
Es claro que las etapas de madurez infantil son
diferentes, pero en ningin caso se puede decir
que un nino o un adolescente ha terminado su
periodo de maduracién emocional, neurolégica,
y cognitiva. Por ende, hablar directamente de un
proceso de plena libertad en la etapa pediatrica
es desconocer al nino.3¢40

Lawrence Kohlberg,*' desde un enfoque socio-
cognitivo, estudié la evoluciéon de la conducta
moral, tomando como base la teoria cognitivo-
evolutiva de Piaget,*? que propone que la interac-
cién de la realidad con la percepcién del nifo lleva
a estadios cognitivos que representan las transfor-
maciones, de simples y tempranas a estructuras
cognitivas mds maduras, cuando se aplican al
mundo exterior y se acomodan o reestructuran
en el.proceso de hacer referencia a él. Concluye
que, al.igual que.el nifo pasa por diversas fases
madurativas de su cognicién, lo hace también en
su percepcion de las cuestiones éticas. Incluso en
el adulto sucede esto; dependiendo de la forma
de aprendizaje infantil que haya tenido respecto
a normas y valores éticos, y su forma de vivirlos,
pasard por diversas etapas de maduracién en el
juicio ético. El concepto de justicia cambia y se
desarrolla con el tiempo. Los principales cambios
producidos en el desarrollo, suponen importantes
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reestructuraciones en el significado que el sujeto
da ala realidad o hipétesis cognitiva, y el resultado
de éstas posibilita formas superiores de adapta-
cién o hipétesis evolutiva.

La teoria de los estados cognitivos de Piaget
propone que el nifo inicia detectando las diferen-
cias cualitativas de un “objeto” o situacién. Este
proceso continuard durante toda la vida adulta,
pero en etapas iniciales del desarrollo infantil, sélo
logra esta fase. Posteriormente, lograra formular
secuencias y vinculos de tales diferencias. Es decir,
ante cada observacién, podra emitir las conse-
cuencias y, paulatinamente, logrard redactar una
secuencia de las mismas. El aprendizaje que el
nino haga sélo podrd acelerar el desarrollo de tales
secuencias (es decir, que llegue a la conclusién
final después de una serie de concatenaciones),
pero no logra alterar la secuencia. Mds adelante
logrard organizar, a nivel de operaciones concre-
tas, su pensamiento, y al final logrard una integra-
cién jerdrquica de valores basada en categorias o
estructuras de experiencias. Se dividen y toman en
cuenta diversos aspectos del conocimiento como
serian: la causalidad, la sustancialidad, el tiempo,
el espacio, la cantidad y la légica.*348

Esta serie de eventos madurativos, perceptua-
les y cognitivos lleva a la conclusién de que no
es realista catalogar la informacion que se da a
los nifos por simple rango de edad, porque su
procesamiento de datos puede ser muy variable,
de acuerdo con la maduracién en estos procesos.
Tampoco puede esperarse que la respuesta de
los nifios sea uniforme, debido a su diferencia
en desarrollo madurativo. Desde este esquema,
Kohlberg ha propuesto una evolucién similar del
juicio moral. Y no es ilégico pensar que, dado que
el juicio ético de una situacion se da en base a
los procesos mentales de percepcién y cognicion
entre otros, el grado de capacidad para tomar
decisiones éticas ird de acuerdo al grado de ma-
durez del nino.

La ética es el camino al bien, la moral es la
costumbre individual de actuar y siempre debe
de ir de acuerdo a la ética, pero permite formas
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individuales de captar el bien, con la razén, y de
ponerlo en prdctica, con la voluntad. Para que
un acto sea bueno se requiere que todos los ele-
mentos del acto sean buenos, es decir, el propio
acto, su finalidad, los medios con los que dicha
finalidad se logre, y las circunstancias.

Esto supone, en primer lugar, un conocimiento
de los deseos humanos que son los que motivan
internamente los actos, e implica asumir la res-
ponsabilidad.?? Evidentemente, todos estos pasos
realizados adecuadamente tienen una repercusion
en el acto mismo, en el sujeto que lo realiza v,
desde luego, en la sociedad, que se ve enriquecida
por ambas dimensiones como ciclo virtuoso.'#4??

Por lo anterior puede concluirse que es poco
realista tener un protocolo exacto sobre la decision
libre del paciente pedidtrico. Desde la Bioética
personalista, el valor principal es el bien del pa-
ciente y no sélo su decisién, ya que ésta puede
estar guiada por una comprensién insuficiente del
problema o de la solucién y consecuencias o bien
por falsos temores o, sobre todo, por una vision
negativa del problema ocasionado por la propia
sensacién de malestar debida a la enfermedad.

Sin embargo, esto no significa que no se tome
en cuenta al paciente. Por el contrario, se le debe
explicar exhaustivamente su condicién y cada uno
de los procedimientos, asi como el efecto que se
espera de ellos. Se intenta luchar de igual ma-
nera por ambas partes, para lograr ese bien del
paciente (Figura 1). Pero la libertad del paciente
debe hacer referencia a su bien.

Hay que excluir, ademds, la presion externa de
los padres/quienes, por la angustia del sufrimiento
del nifo o por la negacién a separarse de él, pue-
den decidir medidas que no sean proporcionadas
o suspender las que si lo son para la patologia
del hijo.

En la medida en la que el nifo pueda com-
prender lo que le sucede, cooperard y se sentird
parte del tratamiento, y ello es en su beneficio. En
los casos en los que no pueda ofrecerse ninguna
solucidn, el nifo entenderd y no experimentard
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soledad, sino comprensién. Por ello, informarle y
pedirle su colaboracién de acuerdo a su edad es
la mejor opcidn.

En este breve articulo se ha querido mostrar que
la autonomia no es absoluta, y que la libertad es

constitutiva de la persona, pero que debe vincular-
se con la realidad, y no sélo con una fantasia.

Autor de correspondencia: Dra. Martha Tarasco Michel
Correo electrénico: mtarasco@anahuac.mx
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