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Limites del poder familiar en las decisiones acerca de
la salud de sus hijos — directrices

Délio José Kipper
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El respecto por el ser humano es uno de los principios fundamentales de la bioética, que se manifiesta a través
del ejercicio de la autonomia. Cuando el paciente no tiene competencia para tomar sus propias decisiones en
relacion a la salud, como es el caso de nifios menores de doze afios de edad, existe la presuncion de que sus
padres, a través del ejercicio del poder familiar, decidan por ellos. Lo que queremos discutir es la legitimidad
y la justicia de padres decidiendo por sus hijos menores de edad, cuando sus opciones sobrepasan los limites
tolerados por la ética, por la ley y por la sociedad en determinadas situaciones y cudl es la practica usual en
el Brasil, cuando hay conflicto de interés entre la propuesta terapéutica del médico y el deseo de los padres.
Palabras-clave: Bioética. Toma de decisiones. Responsabilidad parental. Andlisis ético. Legislacion.
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Resumo

Limites do poder familiar nas decisGes sobre a satde de seus filhos — diretrizes

O respeito pelo ser humano é um dos principios fundamentais da bioética, que se manifesta no exercicio da
autonomia. Quando o paciente ndo tem competéncia para tomar suas préprias decisdes em relagdo a saude,
como no caso de criangas com menos de 12 anos, ha a presungao de que seus pais decidem por elas, no
exercicio do poder familiar. O que queremos discutir é a legitimidade e a justica dessa decisdo, quando suas
opcOes ultrapassam os limites tolerados pela ética, pela lei e pela sociedade em determinadas situagdes, e
qual é a pratica usual no Brasil quando ha conflito de interesses entre a proposta terapéutica do médico e o
desejo dos pais.

Palavras-chave: Bioética. Tomada de decisdes. Poder familiar. Andlise ética. Legislagdo.

Actual

Abstract
The limits of parental power in health decisions relating children - guidelines

Respect for human beings is one of the fundamental principles of bioethics, and is manifested through the
exercise of autonomy. When a patient is not competent to make decisions regarding his or her health, as is the
case with children under twelve years of age, there is a presumption that parents should make decisions on
behalf of the child through the exercise of parental authority. The present study discusses the legitimacy and
judicial right of parents to make decisions for their children when the choices involved go beyond the boun-
daries permitted by ethics, law and society. The study also considers common practice in Brazil, when there is
a conflict of interest between the treatment proposed by the medical professiomal and the wishes of parents.
Keywords: Bioethics. Decision-making. Parenting. Ethical analysis. Legislation.
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La bioética desarroll6 metodologias apropia-
das para discutir y resolver los conflictos morales
que surgen en la practica asistencial, buscando el
estudio racional, sistematico y objetivo de los pro-
blemas, con el objetivo de que la toma de decisiones
se constituya en un acto bueno y correcto *2. Hay va-
rios modelos para la toma de decisiones en bioética
clinica 3, y, en ese reflexion, utilizaremos la casuis-
tica, procedimiento propuesto por Albert Jonsen y
Stephen Touilmin en 1988 *, para proponer solucio-
nes para el caso que se muestra como un ejemplo.

En la aplicacién del método casuistico se ana-
liza el caso clinico descubierto como un problema
ético eb funcidn de los tépicos 3: indicaciones mé-
dicas, preferencias del paciente, calidad de vida y
aspectos coyunturales. Para cada tema, hay pre-
guntas orientadoras de los debates y andlisis del
caso. Vamos a ocuparnos, en este articulo, de las
decisiones substitutivas por delegacion en nifios
pre-adolescentes (menores de 12 afios), en los cua-
les no pueden ser aplicados los criterios subjetivos
y de juicio substitutivo, ya que son juridicamente
incapaces y, desde el punto de vista del desarro-
llo cognitivo, incompetentes, pudiendo apenas ser
aplicado el criterio de mayor beneficio o de mejor
interés.

Lo que queremos discutir es la legitimidad y la
justicia de que los padres decidan por los hijos me-
nores de edad en situacion de conflicto de intereses
entre la propuesta terapéutica del médico y el deseo
de los padres. Este articulo tiene la intencién de con-
siderar mas los aspectos éticos que los legales, pero
utilizara las legislaciones brasilefias e internaciona-
les para hacer referencia a algunos puntos.

Circunstancias del caso

Una nifia de 9 afos de edad padece una in-
suficiencia renal crénica. Después de una extensa
revisién del caso y teniendo en cuenta las complica-
ciones ya presentes en su historial médico, el médico
nefrélogo, junto con su equipo, indica un trasplante
de rifidn para prolongar y mejorar la calidad de la
supervivencia. El paciente y sus padres aceptan la
posibilidad, pero presentan un formulario de exen-
cién de responsabilidad, notificando que no aceptan
la transfusion de sangre o de sus componentes que
podrian ser utilizados en el tratamiento, y libera a
los médicos, el hospital y el personal del hospital de
cualquier dafio que pueda resultar del cumplimien-
to de esta voluntad. El documento estd firmado por
el paciente, por sus padres y un testigo.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231044

El médico nefrdlogo, frente a este problema
de conciencia, por un lado seguro de su indicacion
médica y, en segundo lugar, inseguro al asumir el
riesgo de un trasplante sin el uso de sangre o sus
derivados, pide consejo al comité de bioética clinica
de la institucion.

La discusion de las circunstancias del caso por
el método casuistico

Indicaciones médicas

El médico de la paciente informa que - des-
pués de una evaluacion exhaustiva de la situacion
clinica (insuficiencia renal crénica, irreversible) y
la historia anterior (varios acontecimientos que la
ponen en riesgo de muerte prematura), teniendo
en cuenta su calidad de vida (comprometida por
tres sesiones de hemodidlisis por semanay los des-
plazamientos consiguientes, con su problematica 'y
costes), la movilidad limitada, las declaraciones, el
tratamiento médico estandar en estas situaciones
(con un amplio apoyo en la literatura disponible)
y la supervivencia promedio menor en pacientes
en hemodidlisis (10-15 afios) que en los pacientes
con trasplante - indica el trasplante de rifidon de
un donante fallecido. Se ve en este enfoque tera-
péutico mas beneficios que riesgos a los que esta
sometido el paciente, manteniendo el enfoque
actual. El médico profesional se siente, sin embar-
go, incdbmodo con la negativa de la paciente y sus
padres para recibir, si es necesario, sangre o sus
derivados. Sabe que debe proponer el trasplante,
pero esta inseguro en correr el riesgo de hacerlo
sin tener todos los recursos terapéuticos, inclusive
después de las explicaciones completas a la pa-
ciente y a sus padres.

Las preferencias del paciente

Uno de los principios fundamentales de la
bioética es que los adultos competentes tienen el
derecho a decidir sobre su propio cuerpo y el médi-
co deben obtener un consentimiento informado del
paciente antes de realizar cualquier acto >*°. Los pa-
cientes incapaces tienen los mismos derechos que
los capaces, pero la forma en que ejercen esos de-
rechos es necesariamente diferente™. Es el principio
de respeto a las personas, también llamado princi-
pio de autonomia.

El marco ético para las decisiones substituti-
vas fue la Patient Self-Determination Act !, cuyas
normas de actuacion comprenden, en la siguiente
jerarquia:

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (1): 40-50
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e Criterios subjetivo - el paciente decide, cuando es
capaz o mediante directrices directas anticipadas
(testamentos vitales) o indirectas (poderes de re-
presentacién), como deben tratarlo resulta incapaz
o susceptible de ser considerado incompetente.

e Criterio de juicio substitutivo — un sustituto elige
lo que el paciente elegiria si fuese competente y
estuviese a la par tanto de las opciones médicas
como de su situacién clinica real, incluyendo la
posibilidad de ser considerado incompetente.

e Criterio de mayor beneficio o mejor interés — un
sustituto elije lo que, en su juicio, mejor promue-
ve los intereses del paciente y aquello que le pro-
porciona el mayor bien.

La legislacion brasilefia también es explicita
en relacién con la necesidad y el consentimiento
informado del paciente en cualquier procedimien-
to médico, excepto en casos de riesgo inminente de
muerte 1225,

Competencia para ejercer personalmente las
actividades de la vida civil

En el caso planteado como ejemplo, la pacien-
te tiene 9 afios y por el Cédigo Civil Brasilefio 2, es
absolutamente incapaz de ejercer personalmente
las actividades de la vida civil, cabiéndole a los pa-
dres el decidir por ella, en el ejercicio de la patria
potestad, utilizando el criterio de “mayor beneficio”
o “mejor interés” que, por fuerza de la ley y el pre-
supuesto ético, es desempefiado por los padres. Se
inaugura, asi, el bastante complejo campo de las
decisiones por delegacidn, y el problema inmediato
que se presenta es: ¢Hasta qué punto los padres
tienen el derecho de decidir por sus hijos?

Buchanan y Brock definen “mejor interés”
como el actuar para promover el maximo bien de un
individuo ¥ y Beauchamp y Childress * como aquel
en que un sustituto de la toma de decisiones debe
determinar con la mayor red de los beneficios en-
tre las opciones existentes, designando diferentes
pesos a cada opcién y descontando o restando los
riesgos o los costos involucrados. En ambos pun-
tos de vista, se requiere que el substituto actue de
modo en que siempre escoja lo que sea mas favora-
ble para el nifio o nifia.

Argumentos a la presuncion de la autonomia de
los padres

Hay buenas razones para que la presuncion de
respetar la autonomia de los padres y la privacidad

de la familia:

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (1): 40-50

e La mayoria de los padres estdan motivada por los
mejores intereses de sus hijos, quieren lo mejor
para ellos y toman decisiones que son beneficio-
sas para ellos *°;

e Lamotivacion para el bienestar de sus hijos lleva a
los padres a tomar la mejor decision para ellos %;

e Los padres tienen insights privilegiados de las
preferencias y habilidades de sus hijos, debido a
la proximidad a los mismos;

e Elapoyo de los padres tiene significacion clinica,
mejorando la recuperacion del paciente;

e Los intereses de los miembros de la familia a ve-
ces entran en conflicto, y algunas de estas enti-
dades pueden ser dafiadas como consecuencia
de ciertas decisiones. Los padres generalmente
estan en mejor posicidn que las personas ajenas
a la familia para sopesar los intereses en conflic-
to y tomar la mejor decision;

e Los padres deben tener el derecho de ver crecer
a sus hijos de acuerdo con sus propias normas y
valores y transmitirlas/os a los mismos;

e Para las relaciones intrafamiliares pueden flo-
recer, la familia debe tener espacio suficiente y
estar libre de otras intrusiones. Sin autonomia
para tomar decisiones, incluida la eleccién de la
religidn, las familias no dan fruto, y su importan-
te funcidn en la sociedad sera perjudicada;

e Las cargas de las consecuencias deben ser asu-
midos por la familia %;

e Los padres tienen autoridad natural sobre los ni-
nos;

e Es peligroso refutar las decisiones de los padres
cuando no hay certeza sobre el resultado de la
intervencion propuesta;

e El malestar causado por la solicitud de érdenes
judiciales es perjudicial para la sociedad y para
otros padres por comprometer la relacién médi-
co-paciente %;

e De manera pragmatica, (a) si no respetamos el
derecho de los padres a decidir por sus hijos,
existe el riesgo de que no los traigan a la aten-
cién médica ?° y; (B) se pierde tiempo para el ini-
cio del tratamiento %.

Cuestionamientos de la patria potestad de los
padres

Dare 2° pone en duda la mayoria de los argu-
mentos a favor de la presuncién de la patria potestad
de los padres para decidir por sus hijos. Aqui estd el
resumen de sus argumentos:

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231044
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Los padres son motivados por el mejor interés de

sus hijos

e Aunque es verdad, esto no implica que otros,
como los profesionales de la salud, tampoco es-
tan motivados por los mejores intereses de sus
pacientes;

e Bien motivados, pero clinicamente ignorantes o
sin experiencia, los padres pueden simplemente
confundir lo que son los mejores intereses del
nino;

e También los padres pueden tener otros intereses
en conflicto con los intereses del nifio, por ejem-
plo, el interés de la familia en su conjunto o los
mejores intereses de otro nifio.

Los padres conocen mejor a los intereses del nifio

e Cuando se trata de los intereses de los nifios y
nifias, se trata también lo que es mejor o bueno
para ellos/as. Sin embargo, lo que es bueno para
el nifo o nifia implica ensayos clinicos complejos,
probablemente los padres no los pueden hacer.
Lo que los padres saben mejor son los deseos,
preferencias y provisiones a corto plazo;

e Sin embargo, la relacién asimétrica entre padres
e hijos, probablemente éstos no consiguen ser
auténticos. Aunque el nifio tenia tal habilidad,
no tendria madurez cognitiva para pensar en las
consecuencias futuras, sobre todo si la interven-
cién es traumatica o dolorosa. Cuanto mas viejo
sea, tal vez mayor es el conocimiento de los pa-
dres sobre las preferencias de los hijos;

¢ Se debe considerar la capacidad que los padres
tienen de conocer la tolerancia de los hijos a la
incomodidad. Pero esto puede servir para valo-
rar mas y mejor los dafios actuales en lugar de
los futuros;

e Por ultimo, hay que considerar el estrés de los
padres en situaciones de enfermedad de sus hi-
jos, algo que puede afectar sus decisiones. Los
médicos a menudo son sorprendidos por la to-
lerancia de los nifios a procedimientos dolorosos
o incdmodos, pero menos sorprendidos que los
padres.

El apoyo familiar tiene significacion clinica

e Esta declaracion es cierta, sin embargo, habien-
do buena relaciéon y comunicacion con los pa-
dres, incluso cuando refutadas sus decisiones,
siguen teniendo buen cuidado de sus hijos;

e Aln cuando los padres y la familia tienen que
soportar el peso de las intervenciones médicas,

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231044

eso no tiene relacién directa con el mejor interés
del nifo. Lo que importa es el prondstico, hacer
el bien para el nifio y no dejando hacer o apare-
cer lo malo.

Aspecto religioso

Cuando la religién de los padres interfiere con
la atencién de la salud de los nifios, la preocupacién
de los médicos debe ser con el tercero (el nifio).
Toda persona tiene derecho a elegir su preferencia
religiosa, pero no para hacer martires a sus hijos.
Ademas, el nifio también debe tener el derecho de
elegir su religion, cuando se tiene el poder de de-
cisiones auténomas. Pero para eso necesita para
sobrevivir.

Dudas y certezas de tratamiento

Algunos argumentan que no es buen desa-
fiar las decisiones de la familia cuando no se tiene
certeza del diagnéstico o del prondstico. Pero los
profesionales de la salud a veces no pueden estar
seguros del diagndstico y todavia tienen que ac-
tuar. Ademas: éexiste la verdad permanente en la
ciencia? El prondstico es un célculo probabilistico
basado en situaciones anteriores similares, en un
intento de predecir el futuro - pero éste siempre es
incierto.

En resumen, no se puede negar que los padres
tienen autoridad natural sobre los nifios. En el pasa-
do, incluso elegian al marido, entregaban a sus hijas
por un dote, castigaban fisicamente a los nifios, etc.
¢Ellos estaban en lo cierto? En este caso particular,
el argumento de que en realidad no pueden ser re-
futados es pragmadtico: el riesgo de que los padres
no llevan a sus hijos para el tratamiento si no se les
da el derecho de determinar lo que van a aceptar.
Esto estimula la busqueda de maneras de alinear la
practica con las conclusiones tedricas defendibles 2.

¢”Mejor interés” o “menor dano”?

Diekema ®° considera que, aunque el criterio
del interés superior es la norma legal y ética para
determinar cudndo se justifica la intervencion del
Estado, no es suficiente para los estandares usados
actualmente por los médicos y jueces, por ser de
dificil implementacion y resultar poco practicos. El
autor propone el uso del principio de no maleficen-
cia o dafio y presenta los siguientes cuatro razones.

En primer lugar, es dificil definir con precision
el mejor interés del niio, y esto puede generar con-
troversia. El mejor interés es mas facil de aplicar en
situaciones en que la vida del nifio estd en riesgo

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (1): 40-50
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y donde esto se puede evitar con medidas faciles,
seguras y eficaces. Por esta razén, hay poca con-
troversia sobre el uso de la transfusidon de sangre
cuando esté indicado en riesgo. Sin embargo, en si-
tuaciones donde los riesgos son mas bajos, como en
la reparacion de una fisura palatina, es dificil asegu-
rar que la negativa de los padres infringe la norma.

En segundo lugar, la nocién de “mejor interés”
es intrinsecamente una cuestién de valores, y mu-
chos padres consideran que su opcién cumple con
los mejores intereses del nifo. Por ejemplo, a los
testigos de Jehova, perder la vida eterna con el Crea-
dor no es una consecuencia trivial en el caso de que
acepten la recomendacion médica de la transfusion.
En este caso, entran en conflicto lo que los padres
consideran el “mejor interés” con lo que evalua el
médico. No hay un “mejor interés” objetivo, sino
una cuestion de valores.

En tercer lugar, la naturaleza de los intereses
es generalmente compleja. Aunque las considera-
ciones médicas son importantes, los intereses del
nifio también pueden verse afectados, con las con-
secuencias emocionales o fisicos que acompafian
la accion elegida. El mejor interés es reducido so-
lamente a una cuestion médica. Por ejemplo, en
tratamiento de quimioterapia, la preocupacion
del profesional se ubica del lado de la posibilidad
de mejorar la calidad de vida o de cura del cancer.
Los padres pueden preocuparse mas por los malos
efectos de la quimioterapia y sopesar si vale la pena
tanto sufrimiento por una posible cura.

Finalmente, no estd claro que el mejor interés
del niflo sea siempre, Unicamente en relacion con
su salud %,

Mientras que los padres tienen ciertos de-
rechos presumibles, Whitney 2! observa que su
autoridad ética y legal sobre la atencién de salud de
un nifo se debe a la responsabilidad de promover
los mejores intereses, precisamente, de la salud de
los nifios.

Calidad de vida

La medicina basada en la evidencia recomien-
da trasplante de rifidn en los casos de pacientes
dependientes de hemodidlisis con insuficiencia
renal crénica, si no hay comorbilidades que la con-
traindiquen 2677,

Aspectos coyunturales
Los aspectos coyunturales son las circunstan-
cias sociales, legales e institucionales implicadas en

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (1): 40-50

el caso, o sea, el contexto. Es preciso analizar las
siguientes preguntas orientadoras en el caso pre-
sentado como ejemplo:

e ¢Hay asuntos familiares que influyen indebida-
mente las decisiones de tratamiento?

e ¢Hay factores religiosos o culturales que pesan
en las opciones?

e ¢Hay implicaciones legales, dependiendo de la
opcion terapéutica?

La respuesta es si a las tres preguntas orien-
tadoras.

Asuntos de familia y factores religiosos

Los padres, testigos de Jehovd, se niegan a
recibir transfusiones de sangre y algunos de sus
derivados por la interpretacion literal de las Sagra-
das Escrituras (Biblia) 2® en Génesis 9:3-4, Levitico
07:26, 1 Samuel 14: 32,33 y Hechos de los Apdstoles
15:28,29. No acepte sangre recogida por donacidn
autdloga preoperatoria porque, para ellos, la sangre
no debe ser removida y almacenada. Hay variaciones
entre las comunidades de los testigos de Jehova en
cuanto a los componentes sanguineos aceptados 2%°,

Consecuencias juridicas de las decisiones
terapéuticas

La siguiente pregunta que se presentd: ¢satisfa-
cer la peticion de la familia, sila transfusion es necesaria
para evitar la muerte o dafos graves e irreversibles
para el paciente, tendria implicaciones legales?

Bienestar de los niiios frente a la autonomia de los
padres

La paciente en el caso dado como ejemplo,
menor de 12 afios, es considerada incompetente
civilmente para tomar decisiones respecto a su sa-
lud 2, y los padres son “facultados” para hacerlo en
su lugar, debido al poder familiar 2. Enfrentamos
un conflicto en el que los padres, por las opciones
religiosas, interfieren con la indicacion médica pro-
puesta en funcién del mejor interés del paciente,
teniendo en cuenta que la negativa de cualquier
transfusion de sangre puede causar dafos graves.

Aunque se presume, conforme a la ley y la
ética, que los padres tienen la prioridad para tomar
decisiones por sus hijos, hay situaciones en que le co-
rresponde a la funcién médica desafiar esta primacia
con el objetivo de tener la capacidad de contar con
todos los procedimientos, personal y técnicos, de la

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231044
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mejor forma posible %, al servicio del paciente, bajo el
deber de estar basados en el sistema juridico .

Como la patria potestad no es absoluta, cuan-
do su eleccidn es contraria al mejor interés del nifio,
el Estado puede intervenir, atendiendo a la doctrina
del parens patriae 3 (que en latin significa padre de
la patria). En el derecho, esto se refiere al poder de
vigilancia del Estado para intervenir en contra de
un padre abusivo o negligente y para actuar como
“padre” de cualquier nifio o persona en necesidad
de proteccién 2333, De acuerdo con la Corte Su-
prema de Estados Unidos, en el caso Prince contra
Massachusetts, ni la religion ni los derechos de la pa-
ternidad estdn mds alld de esta limitacion *. La ley
brasilefia es explicita, en este aspecto, en el articulo
227 de la Constitucion de la Republica Federativa del
Brasil 3* y El articulo 13 del Estatuto del Nifio y del
Adolescente (ECA) 3. Ademas de estos, varios otros
instrumentos juridicos, nacionales e internaciona-
les, recomiendan tal conducta **3>%7,

Pero, simplemente obtener una orden judicial,
no dando debido peso a la posicidn de los padres y
sin agotar todas las posibilidades de didlogo, puede
causar un dafio excesivo a la unidad de la familia y
los nifios 2%. Kopelman y Deville 3 sostienen que la
interferencia coercitiva del Estado en las prerroga-
tivas de los padres, por el bien de la sociedad y los
nifios, se justifica cuando hay pruebas convincentes
de que las acciones o las decisiones de los padres
representan un grave riesgo para los nifios. Por otra
parte, Sher 3° puntos que la negligencia, en base de
la accion del Estado, en muchos casos de atencidn
de la salud, ha sido definida como /a falta en proveer
un minimo de calidad de cuidado que la comunidad
puede tolerar *.

Estos autores describen la intervencién del
Estado no en un estandar ocupado en el mejor in-
terés, sino mas bien orientado a un modelo basado
en el dafo. Por lo tanto, la cuestion fundamental
no parece ser la identificacion alternativa que me-
jor representa los intereses del niflo, sino el limite
por debajo del cual las decisiones de los padres no
pueden ser toleradas. Diekema ® es compatible con
la idea de que el principio del dafo es la base legal
y ética de este tipo de intervencidn. Advierte que el
principio es consistente con los limites sugeridos por
la mayoria de los autores y aplicados por la mayoria
de los tribunales.

Principio del daio y la accion del Estado
La autoridad del Estado en salud proviene
principalmente de su papel constitucional de vigilar
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para proteger la salud publica, el bienestar y la segu-
ridad. La base ética para el ejercicio de ese poder se
basa en lo que se conoce como el principio de dafio
o de no maleficencia. John Stuart Mill, citado por
Diekema %, sostiene que el tnico propdsito para el
cual puede ser ejercido un poder, de forma correcta,
sobre cualquier miembro de una comunidad civiliza-
da, contra su voluntad, es evitar el dafio a otros. Su
propio bien, sea fisico o sea moral, no es suficiente
estorbo *°.

Joel Feinberg, también citado por Diekema *,
perfecciond este concepto, argumentando que, para
ser justificada, la restriccion de la libertad individual
debe ser eficaz para prevenir el dafio en cuestion y
que no debe haber ninguna opcion menos intrusiva
para la libertad individual y que sea igualmente efec-
tiva en prevenir el dafio.

El principio proporciona la base capaz de iden-
tificar el limite de la intervencion del Estado. La
caracteristica de la decision de los padres que jus-
tifica la intervencién no es aquella que contraria los
mejores intereses del nifio, sino la que puede cau-
sar mal o dafio. Las autoridades tendran entonces
legitimada su intervencion en dos situaciones, am-
bas en el cumplimiento de los criterios del principio
del dafio: 1) La intervencion debe ser basada en la
doctrina de parens patriae 3!, es decir, el Estado tie-
ne la autoridad para proteger y cuidar a los que no
pueden hacerlo por si mismos, pudiendo intervenir
cuando existe evidencia de que las decisiones de los
padres puede causar dafio a sus hijos; 2) La inter-
venciéon puede ser justificada como un ejercicio de
control para proteger la salud de la poblacién o de
otro tipo.

La doctrina del poder del Estado reconoce
que la sociedad tiene la obligacion de garantizar el
acceso a las necesidades bdsicas de sus miembros
mas vulnerables. Por lo general, las decisiones de los
padres son aceptadas, excepto cuando colocan un
sustancial riesgo de dafio severo. La Academia Ame-
ricana de Pediatria 3’ sostiene que la intervencion
del Estado debe ser el ultimo recurso, indicada soélo
cuando el tratamiento negado puede prevenir dafio
sustancial, lesion o muerte. Decidido a la accién del
Estado, aun tiene que responder a una serie de ocho
preguntas sugeridas por Diekema >: 1) ¢ Al negarse el
procedimiento propuesto, los padres estan ponien-
do a los nifios en riesgo de dafio significativo;? 2) El
riesgo de dafo es inminente, lo que requiere una ac-
cién inmediata para prevenirlo?; 3) ¢Es necesaria la
intervencion que fue rechazada para evitar dafos?;
4) ¢es comprobada la eficacia de la intervencion ne-
gada y, por lo tanto, es capaz de prevenir el dafio?;
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5) ¢ la intervencion negada no pone al nifio en alto
riesgo de dafio, y sus beneficios serian mucho ma-
yor que lo elegido por los padres?; 6) ¢Otra opcidn,
que interfiere menos en la autonomia de los padres
y por lo tanto es mas aceptada por ellos, no puede
prevenir el dafio al nifio?; 7) éLa intervencion del
Estado se puede generalizar a todas las otras situa-
ciones similares?; 8) é¢La mayoria de los padres estan
de acuerdo en que la intervencidn del Estado era ra-
zonable? El caso propuesto como ejemplo satisface
muy bien las ocho condiciones.

Actuando como guardian del interés general
y el bienestar de los nifios, el Estado, como parens
patriae, puede restringir el control parental re-
quiriendo tratamiento en la escuela, regulando o
delimitando el trabajo infantil, y muchas otras situa-
ciones. Las leyes sobre el abuso infantil expresan el
reconocimiento de que los derechos de los padres
no son absolutos. Si se niegan a proporcionar los
cuidados necesarios para el nifio, el Estado puede
asumir la custodia temporal con el fin de autorizar
la atencion médica fundamental bajo el argumento
de negligencia en el cuidado de la salud del nifio por
parte de sus padres.

El argumento mas comun y convincente utiliza-
do por los padres para la no intervencion del Estado
es que las personas son libres de practicar su reli-
gion. Sin embargo, hay una diferencia esencial entre
el derecho a hacer una eleccién religiosa (libertad
de conciencia) y de practicar una religién (libertad
de accidn). Mientras que la violacidn de la primera
nunca se justifica en una sociedad libre, esto ultimo
es inconsistente en una comunidad que rechaza la
iniciacion religiosa forzada entre sus miembros. La
libertad de accién, por encima del punto que causa
dafio a los demas, cuando se considera en nues-
tro contexto, indica que el derecho a practicar una
religion no incluye la libertad para exponer a la co-
munidad o a un nifio a la enfermedad o la muerte %.
En otras palabras, el derecho de una persona a prac-
ticar su religion es reemplazado por el derecho a la
vida de otros %°.

Puntos que refuerzan los argumentos del Estado
Seguin Horn *°, los médicos tienen los intereses
de los nifios como un paradigma y no pueden asumir
de antemano que todos los involucrados, incluso los
padres, tienen Unicamente esos intereses como una
prioridad. Aunque imbuido en el bienestar de sus hi-
jos, tienen una capacidad limitada para comprender
el contexto clinico involucrado, pueden dar un peso
excesivo al sufrimiento del nifio en el corto plazo a
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expensas de los beneficios a largo plazo, y, por otra
parte, estan sumergidos en la emocién de la situa-
cién, mientras que el Estado, representado por los
tribunales, es invariablemente mas objetivo en su
capacidad para tomar decisiones %.

El hecho de que la familia es la Unica en sufrir
la muerte del nifio no es compatible con la discu-
sién sobre el valor de su vida. Si el hijo, que tiene
un buen prondstico, fuera a exigir una gran atencién
después de la intervencidn, se debe dar un poco de
peso a las decisiones de los padres. Sin embargo, la
necesidad de que después de la intervencion haya
cuidados intensivos no debe ser el factor decisivo,
y si el prondstico propio. Se supone que los nifios
se recuperan mejor cuando tienen apoyo familiar,
pero eso no significa que los padres cuyas opciones
terapéuticas son rechazadas no cuidan bien de sus
hijos después °.

éCudl es la naturaleza de la informacion privile-
giada que los padres tienen y su importancia clinica?
La estrecha relacion con el nifio puede dar lugar a
un sesgo hacia los sentimientos de un en relacién
al otro, como la culpa, la impotencia, la esperanza
o la desesperacion o incluso la falta de voluntad de
acuerdo. Para tener una nocién mas imparcial de la
realidad, hay que reflexionar sobre lo que un adulto
razonable haria®.

Habrd repercusiones sociales al usurpar la
autonomia de los padres, pero también hay otros in-
tereses que deben ser reconocidos. En primer lugar,
el valor de la vida humana; segundo, la proteccion
de las partes inocentes, que no tienen la capacidad
de defenderse; En tercer lugar, el mantenimiento de
una sociedad productiva y auto-perpetuada ?*. Se
puede argumentar que si el Estado no es el defensor
del bienestar en contra de los deseos de los padres,
el mal hecho a la sociedad no sera menor.

Es deber del médico no permitir que una
decision de sustitucion considerada invalida téc-
nicamente vaya en contra de la conducta médica
estandar y sus compromisos de defender los valores
de la beneficencia, de no maleficencia y de justicia.

Por ultimo, la intervencion del Estado es valido
en circunstancias en que, por la gravedad y urgencia
de la situacion clinica del paciente, necesita ser he-
cha antes que se pueda evolucionar por medio de
un proceso deliberativo y compartido.

Sin embargo, nunca se recomienda, si es po-
sible, buscar una orden judicial sin dar la debida
importancia a la posicidn de los padres y sin agotar
todas las posibilidades de aplicacidn del didlogo®.
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La imposicion de la ley entre los valores y los deseos
de los padres y sus hijos constituye una situacién de-
licada, que requiere consideracion extensiva. En el
caso de rechazo de un principio tan sagrado como la
primacia de los padres en condicién de tutores de
los nifios y delegados a tomar decisiones por ellos,
la carga de la prueba recae sobre quien fue elegido
para refutarlo .

Segun Beauchamp y Childress *® con el fin de
legitimar la violacion de una norma prima facie para
adherir a otra, es necesario:

e Proporcionar mejores argumentos a la norma
que prevalecié que los presente en la norma que
fue infringida. El reclamo puede ser que la vida
del nifio es mds importante que un conjunto de
deseos o valores morales. No es la moral del nifio
la que estd en discusioén, sino la de los padres. El
nifio merece la oportunidad de crecer y tomar
sus propias decisiones religiosas;

e El propdsito moral que justifica la infraccién tie-
ne que tener chances de ser alcanzado;

e Ninguna accién alternativa moralmente preferi-
ble puede ser encontrada;

¢ La forma seleccionada de infraccién es la Unica
posible para alcanzar el bien procurado por la
accion;

e El agente infractor tratard de minimizar los efec-
tos negativos de la infraccion.

El problema ético

Se esta ahora claramente frente al problema
ético: por un lado, es claramente frente al problema
ético: por un lado, desde el punto de vista médico y
legal, puede ser necesaria la transfusion de sangre,
necesaria para evitar dafos graves e irreversibles o
la muerte del paciente; por el otro, los padres se nie-
gan a una transfusién de sangre en su hija.

Transfusion de sangre

La literatura cita como beneficio asociado con
la transfusion de sangre * la eliminacion de los efec-
tos nocivos de la anemia grave en el postoperatorio,
situacion comprobada en pacientes que se negaron
a transfusiones de sangre por motivos religiosos *.
Si la hemoglobina (Hb) entre 7 y 8g/dL no parece te-
ner efectos nocivos sobre la mortalidad, el riesgo de
muerte aumenta en la medida en que el Hb cae a me-
nos de 7 g/dL. Este riesgo aumenta 2,5 veces por cada
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gramo de Hb/dL a menos y alcanza 64% en niveles
iguales o inferiores a 3 g/dL. La muerte generalmente
no se produce inmediatamente *. Un estudio poste-
rior demostré un 50% de mortalidad dentro de los
treinta dias después de la cirugia, con niveles iguales
o inferiores a 3 gdL, en pacientes hospitalizados, lo
que sugiere una mejora en el manejo de pacientes
que rechazan la transfusion de sangre .

Es posible identificar riesgos, desde infeccio-
nes hasta problemas inmunoldgicos. En ese aspecto,
llaman la atencién dos tdpicos: 1) estudios aleato-
rios diferencias entre las practicas de transfusion
liberales y las practicas restrictivas, con resultados
mejores en las ultimas *; 2) estudios aleatorios
muestran que la sangre vieja, comparada con la
fresca, aumenta la morbilidad y la mortalidad *.

Dicho esto, y debido a que no es una situacion
de emergencia, el Comité de Bioética Clinica reco-
mendo al caso clinico en discusidn:

e Aumentar la participacion de los padres de la pa-
ciente. Es importante tener una mente abierta y
que los padres participen en el debate, para en-
tender sus razones, sus argumentos y sus deseos.
No es una opcidn cualquiera que los padres de-
ben hacer por su hija. Es la eleccidn entre una vida
terrenal, limitada, y la vida eterna con el Creador.
Ellos pueden sentirse presionados para compro-
meter sus valores éticos y, en este caso, ver a su
hija rechazada en la comunidad, lo que conduce,
finalmente, al abandono del tratamiento.

e En una reunidén privada, garantizar la confiden-
cialidad y la privacidad. Por lo tanto, todo el
mundo tendra la oportunidad de expresarse, sin
presién ni coaccion. Deben ser discutidos nueva-
mente los beneficios y riesgos de las transfusio-
nes, de modo que los padres puedan estar bien
informados. A pesar del problema que se pre-
senta, el médico debe explicitar su obligacion de
proveer el mejor manejo posible y consistente
con los valores y preferencias de los padres del
paciente.

e Compartir la decisidn. Consultar con el paciente
y sus familiares para ver que entienden - precisa-
mente — por no recibir sangre y productos san-
guineos. Debe haber un plan claro sobre lo que
sucederd en el peor de los casos, cuando se ten-
dra que decidir entre la transfusion, morbilidad
grave o la muerte. Algunos pacientes aceptan la
transfusidn en esta situacion.

e Exponer con transparencia las ansiedades y los
malestares del médico. El médico puede no sen-
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tirse cdmodo con las opciones del paciente y
también no tener la habilidad para hacer frente
a la situacién. En este caso, se puede remitir al
paciente, que requiere un tratamiento urgente,
a otro profesional que se compromete a hacerse
cargo de él. La retirada de la atencion en estos
casos es éticamente aceptable y no es una mala
practica profesional si el médico consigue otro
profesional para cuidar del paciente.

El médico debe dejar claro que, en caso de
una situacion en la que la vida del menor esté en
riesgo de muerte, no hay necesidad de autorizacidn
judicial para la transfusidn. Debe ser comentado a
la familia que se trata de un deber legal®. Los jue-
ces en estos casos deben tener la sensibilidad de no
acusar a los padres, quitando el poder de la familia
solo para transfusion y no negando otras decisiones
que pueden tomar los padres que no traen dafios al
paciente .

Vuelta al Comité de Bioética Clinica

A pesar de las directrices del Comité, el proble-
ma ético sigue siendo el mismo. Los padres, por los
lazos creados con la institucidn y con el médico, no
verian con buenos ojos ser enviados a otro médico
0 a otra institucion. El médico, a su vez, explicé que
va a hacer todo lo posible para evitar la transfusion,
incluyendo: a) la preparacion y la gestion adecuada
de los pacientes antes de la cirugia; b) discutir el
caso con el profesional que ha tenido una experien-
cia similar; c) durante el periodo trans-operatorio
y postoperatorio, reducir al maximo la pérdida de
sangre, aumentar al maximo el suministro de O, y
reducir su consumo; utilizar sustitutos de la sangre,
si estuviesen disponibles; tener un plan de contin-
gencia, no tomar la decision de transfundir solo; y
en el peor de los escenarios, compartir la decision
con el anestesista y el cirujano asistente.

Teniendo en cuenta lo anterior, el Comité de
Bioética Clinica propuso las siguientes lineas de ac-
cién:

e Proporcionar a los padres, por el médico tratan-
te, la derivacion de pacientes a otro profesional
médico que se comprometa a realizar el tras-
plante sin transfusion de sangre;

e Llevar a cabo el trasplante en la institucion vy, a
través del servicio social local, solicitar autoriza-
cién judicial para la transfusion, si es necesario,
a pesar de toda la atencidn propuesta;

e Asegurar alos padres que la autorizacion se limi-
tara a cualquier transfusién de sangre o deriva-
dos, y que todas las demds opciones seran consi-
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deradas en la medida de lo posible, garantizando
que la confidencialidad y privacidad de contexto
seran respetadas. Todas las resoluciones deben
ser registradas en la historia clinica del paciente.

Discusion

La pérdida de autonomia de los padres puede
tener un gran impacto en la unidad familiar, pero,
después de considerar los argumentos, es evidente
que en el contexto social actual, los derechos de los
nifios deben ser protegidos por la intervencion del
Estado cuando las decisiones de los padres superan
el limite de tolerancia de la sociedad en relacién con
la posibilidad de causar dafio al nifio. Esto es be-
néfico y sigue siendo caro para la comunidad y los
individuos.

Aunque las practicas religiosas de los padres
se consideran secundarias en las revisiones de los
mejores intereses del nifio en el contexto de las deci-
siones judiciales, se debe dar la debida importancia
a las creencias de los padres y el impacto de las deci-
siones de la unidad familiar. También es importante
tener restricciones autocraticos y arbitrarias a la in-
tervencion del Estado en la autonomia de los padres
y tener debidamente en cuenta el enfoque indivi-
dualizado de los pacientes, principalmente debido
a la diversidad de puntos de vista sobre diferentes
aspectos de la transfusion.

La experiencia demuestra que las comunida-
des religiosas rara vez se niegan a cuidar de los nifios
transfundidos, y los padres a menudo se sienten ali-
viados después de que la decision ha sido tomada
por otros, lo que les permite rechazar la transfusién
y aun asi tener su hijo tratado ¥’. Una intervencién
minima del Estado sdlo se justifica en los casos en
que la opinién médica considera por unanimidad
que no tratar al paciente puede causar dafos graves
e irreparables o la muerte y que la vida después de
la intervencion tendra la calidad suficiente 2.

Directrices para aceptar o refutar el poder de
la familia en la salud

Supuestos irrefutables

La deliberacion bioética parte del principio
fundamental del respeto por los seres humanos,
tomado como premisa irrefutable 2. Todos los que
tienen intereses en conflicto deben participar, por
ser actores morales vélidos para exponer sus ar-
gumentos racionales, justificdndolos moralmente.
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Todo el mundo debe tener comprensién y actitud
tolerante con los valores y posiciones divergentes.

Orientaciones y recomendaciones

La adecuada comprensién y analisis de los pro-
blemas éticos requiere una cuidadosa presentacién
del caso para que los involucrados entienden clara-
mente las opciones disponibles. La historia clinica
es el soporte material del problema a analizar, que
debe ser conocido y comprendido para reducir las
areas de incertidumbre en las deliberaciones.

Los padres estan “habilitados” por el poder de
la familia para decidir por sus hijos. Se debe consi-
derar el consentimiento del paciente a partir de los
6 afios de edad, siempre que el nifo sea identificado
por le equipo como capaz de evaluar su problema.
La eleccién informada y libre de los padres tiene im-
portancia ética, legal, clinica y psicoldgica, ya que
sus preferencias son parte del nucleo de la relacion
clinica y deben tenerse en cuenta, siempre que no
excedan los limites tolerados por la ética, el derecho
y la comunidad.

En caso de un procedimiento disefiado para
preservar la vida (riesgo inminente de muerte), el
consentimiento puede ser considerado pretencioso,
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