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ABSTRACT
Are There Limits on Parental Decision-Making Over Children’s Treatment?

In medical practice, there are situations where medical opinion differs from the patient’s perception of their
own benefit. This situation becomes more complex when the parents of a minor child are who deny their chil-
dren life-saving treatment. It is necessary to determine how far professionals will fight over the management
of a child’s care if parents refuse treatment. To help in the development of criteria, three recently publicized
cases are reviewed, including an analysis of the possible limits of parents to decide the treatment of their chil-
dren. It is concluded that while it is vital to understand and respect the parents’ beliefs, the fundamental duty
is to the patient and their right to live. Therefore, it is justified to access the Courts when persuasion fails.
(Key words: Bioethics, Treatment refusal, parents, minors).
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RESUMEN

En la practica de la medicina nos encontramos ocasionalmente con situaciones en las que la opinion médica
discrepa con la del paciente acerca de su mayor beneficio. Esta situacion se torna ain mas compleja cuando son
los padres del paciente menor de edad quienes se niegan a que sus hijos reciban un tratamiento que le puede
salvar la vida. Se hace necesario precisar hasta donde luchar por la salud de un nifio si sus padres rechazan los
tratamientos. Con el proposito de contribuir a establecer criterios en este tema, se presentan tres casos publicos
recientes y se analizan los posibles limites de la autoridad de los padres para decidir los tratamientos de sus
hijos. Se concluye que es de vital importancia comprender y respetar las creencias de los padres del menor,
pero que en Ultimo término nuestro compromiso fundamental es con el paciente y su derecho a la vida, razon
por la cual se justifica, ante el fracaso de la persuasion, recurrir a los tribunales como Gltima instancia.
(Palabras clave: Bioética, rechazo de tratamientos, padres, menores).
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En la practica médica hay situaciones en
las cuales la voluntad de los pacientes o de sus
responsables puede entrar en conflicto con las
indicaciones médicas. Esta situacion, siempre
compleja, se agudiza cuando se trata de meno-
res de edad, a quienes legalmente representan
sus padres o tutores. Surge asi el dificil pro-
blema de precisar hasta donde debemos luchar
por la salud del paciente menor si sus padres se
oponen a la indicacion de un tratamiento con-
siderado médicamente indicado.

La participacion de los nifios en decisiones
de salud, particularmente en investigacion, debe
ser respetada y estimulada, razon por la cual
hoy se solicita el consentimiento informado de
los padres junto al asentimiento o disentimiento
del nifio!. Sin embargo, ante decisiones de tra-
tamiento, particularmente si son tratamientos
necesarios para salvar su vida, se genera un con-
flicto de especial dificultad. En estas situaciones
tanto los padres como los jueces pueden sobre-
pasar legitimamente la voluntad del menor y or-
denar su tratamiento’. La razon de este criterio
es que se considera que ¢l bien del nifio y su
vida estan por sobre otros motivos o razones. El
comienzo publico de estos conflictos se origina
en 1982 con ¢l caso Baby Doe, quien padecia de
Sindrome de Down con atresia esofagica y fis-
tula traqueo-esofagica y sus padres rechazaron
la cirugia, por lo que fallecié pocos dias des-
pués®. Este hecho abrio un amplio debate mé-
dico y judicial en Estados Unidos después del
cual el Departamento de Salud y Servicios Hu-
manos dictd la siguiente orden: “Dejar de ali-
mentar y cuidar a nifios discapacitados en forma
discriminatoria esta prohibido por ley federal”,
disposicion a ponerse en practica en todos los
hospitales de Estados Unidos*. El caso, conoci-
do como “Baby Doe Regulations”, es uno de los
grandes referentes en el tema’.

Recientemente en nuestro medio se hizo
publico el caso Robinson Gémez y coinciden-
temente se publicaron casos similares en la
prensa norteamericana. Estos casos generan
la necesidad de una reflexion en torno a los
posibles limites de la autoridad de los padres
para rechazar tratamiento. El objetivo de este
articulo es analizar estos casos publicos desde
un punto de vista bioético para contribuir a es-
tablecer criterios sobre este tema.
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Tres casos publicos recientes

Caso 1

En el sur de Chile, un nifio de 11 afios fue
tratado dos afios antes con quimioterapia por
una Leucemia Linfoblastica Aguda con buen
resultado inicial. Presentd una recaida extra-
medular tardia con compromiso sélo testicular,
con una probabilidad de curacion de mas de
50% si se trataba con quimioterapia. Sin em-
bargo, ¢l nifio, en base a su mala experiencia
previa con efectos adversos del tratamiento, se
negd a ser tratado nuevamente con quimiote-
rapia, decision que fue apoyada por su madre
quien rechazo ¢l tratamiento y acudio a medici-
nas alternativas. Ante esta situacion el médico
tratante presentd un recurso de proteccion que
fue inicialmente acogido por ¢l juez del caso,
dictamen que fue apelado a la Corte, tribunal
que lo revoco estableciendo que “la situacion
se enmarca dentro de aquellos casos en que el
Estado no puede -ni moral ni juridicamente-,
imponer un tratamiento médico que tiene altos
costos humanos y poca garantia de efectivi-
dad”®. El nifio fallecié 7 meses después.

Caso 2

En 2009 Daniel Hauser, de 13 afios, re-
sidente del estado de Minnesota sufre de un
linfoma de Hodgkin. El menor declar6, des-
pués del primer curso de quimioterapia, no
creer que su enfermedad fuese de gravedad
y su familia lo inst6 a tratarse con medicina
alternativa, basados en sus creencias religio-
sas de Nemenhah Band de los indios nativos
de Norteamérica. El juez del distrito falld en
su contra, dadas las evidencias médicas que
indican que el tratamiento de quimioterapia
y radioterapia, tiene en este caso un 90% de
posibilidades de sobrevida. Se ordend que el
niflo recibiese, bajo proteccion del Estado, los
6 ciclos de quimioterapia y las 12 sesiones de
radioterapia indicadas. El abogado de la fami-
lia defendio su posicion afirmando que la de-
cision del juez vulneraba la autoridad de los
padres para decidir por sus hijos. Finalmente
se completo el tratamiento y su control, 6 me-
ses después, lo declard recuperado y sin evi-
dencias de linfoma.
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Caso 3

En el estado de Wisconsin, la madre de
Kara de 11 afios se negd por razones religio-
sas a acudir a un centro hospitalario ante la
evidente gravedad de su hija, a pesar de mas
de una semana de presiones de otros familia-
res para hacerlo. Los padres pertenecian a un
grupo religioso informal que rechaza la medi-
cina convencional poniendo su esperanza solo
en la oracion. La nifia fallecid por cetoacidosis
diabética. Los padres fueron acusados por el
Estado de homicidio de segundo grado, con lo
cual pueden recibir condena de hasta 25 afos
de carcel.

Algunos conceptos para el analisis

La autoridad de los padres en nuestra cul-
tura occidental esta basada en 3 presunciones:
1) los menores son todavia muy inmaduros
para tomar decisiones importantes; 2) los pa-
dres siempre actiian buscando el mejor inte-
rés para el nifio, dados sus lazos naturales de
afecto, y 3) la autoridad de los padres es esen-
cial para mantener la integridad de la familia®.
Sin embargo, ¢l segundo supuesto es refutable
por la dificultad para definir el mejor interés
del nifio, de tal manera que es posible que los
padres no siempre tomen las decisiones mas
correctas para sus hijos.

En la sociedad plural contemporanea la au-
tonomia del paciente es ampliamente respeta-
da, quedando atras el modelo paternalista de la
medicina, y la opcion religiosa se acepta como
un fundamento de las decisiones de las perso-
nas. Sin embargo, esto muchas veces dificul-
ta las decisiones clinicas cuando se rechazan
tratamientos 0 examenes por seguir una deter-
minada creencia religiosa o una interpretacion
que puede ser erronea. Cuando un médico se
ve enfrentado a decisiones de limitacion de
tratamientos por una opcion religiosa, su fun-
cion es ser claro con ¢l paciente sobre las po-
sibles consecuencias de su decision y ofrecerle
otras alternativas terapéuticas. También pue-
de buscar contacto con su autoridad religiosa
para verificar si el paciente esta haciendo una
adecuada interpretacion de su doctrina®. Sin
embargo, estos criterios son solo aplicables a
pacientes adultos, porque frente a un menor
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de edad la situacion cambia radicalmente. En
este ultimo caso es posible recurrir a autorida-
des judiciales, las que tienen atribuciones para
autorizar o rechazar un procedimiento o trata-
miento que se considere necesario para el niflo,
dado que carece de plena capacidad para tomar
este tipo de decisiones.

Actualmente el rechazo a un determinado
tratamiento médico se considera un derecho de
los pacientes en base al principio de autono-
mia®!°, Incluso esta alternativa estd incluida en
el proyecto de ley sobre derechos del paciente,
aun en tramite legislativo en el Congreso de
nuestro pais'!. Sin embargo, esta decision su-
pone plena capacidad para la comprension del
diagnostico, su tratamiento, complicaciones
y pronostico. Si bien la mayoria de los adul-
tos tiene desarrollada esta facultad de discer-
nimiento, no la tiecnen los nifios menores y es
incompleta en adolescentes, particularmente
durante la adolescencia temprana entre los 10
y 16 afos. Por esta razon la decision final de
tratamiento ¢s habitualmente delegada a los
padres del menor'>!"3, pero esto supone que la
decision subrogada por los padres se orienta
claramente al beneficio del hijo o hija.

Si bien las normas juridicas de la mayo-
ria de los paises reconoce los 18 afios como
la edad en que los jovenes poseen responsa-
bilidad legal, la mayoria de los menores son
concientes de sus actos y repercusiones desde
mucho antes. Estudios psicoldgicos conside-
ran a los menores de 12 afios de edad como
personas con pensamiento moral preconven-
cional, y entre los 12 y 15 afios como indivi-
duos con mayor madurez moral en la mayoria
de los adolescentes, aunque en algunos este
proceso puede demorar mas'®. Sin embargo,
nifios con una enfermedad cronica, particular-
mente nifos con cancer como los dos primeros
casos, maduran antes haciendo mas discuti-
bles los limites de edad. El problema es que
en estas situaciones, a pesar de poseer mayor
capacidad, también son muy influenciables.
Es muy comun que los jovenes, especialmente
en relacion con tratamientos médicos, sigan el
consejo de sus padres por miedo a discrepar de
cllos en temas tan serios y vitales como son las
enfermedades potencialmente mortales. Los
jovenes, a pesar de enfrentarse a sus progeni-
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tores ante muchas situaciones, cuando toman
conciencia de la severidad de su diagnostico,
se tornan mas vulnerables, dejando en la ma-
yoria de los casos que decidan sus padres.

Discusion

La responsabilidad de los padres en rela-
cion a la salud de sus hijos es un tema que ha
sido ampliamente analizado. Existe consenso
en que los padres son los responsables del cui-
dado de sus hijos, lo cual incluye el cuidado
de su salud y la toma de decisiones ante la en-
fermedad. Por esta razon, y en base a la alta
probabilidad de curacion de los casos analiza-
dos a modo de ejemplo, surge la necesidad de
intentar responder la pregunta sobre los limites
del poder de los padres para decidir sus tra-
tamientos. Como criterio general se presume
que los padres, ademas de asumir la crianza y
educacion de sus hijos, siempre buscan prote-
ger su vida y no se oponen a tratamientos con-
siderados médicamente necesarios para ellos.
El problema es que su apreciacion puede estar
influida entre otros motivos por razones cul-
turales, religiosas y miedo al sufrimiento, los
que son validos y respetables pero no defini-
torios de una decision. El caso clasico y para-
digmatico de necesidad de limitar la autoridad
paterna ¢s ¢l caso Baby Doe, con la doctrina
juridica correspondiente, que antepone el de-
recho a tratamiento del nifio por sobre el poder
de decision de sus padres. Los padres deben
ser respetados y su opinidon debe ser considera-
da por cuanto ellos tienen un rol que va mucho
mas alla de su aporte bioldgico en la reproduc-
cion. Sin embargo, su autoridad no puede ir en
desmedro de la integridad fisica o mental de
sus hijos como ocurre en los casos de maltra-
to infantil o como puede ocurrir en decisiones
que impiden tratamientos necesarios para sal-
var su vida. Los padres, como todos, pueden
cometer errores y por €so su poder no puede
ser considerado como absoluto.

La autonomia del adolescente es parcial y
en desarrollo, dependiendo su nivel de muchos
factores entre los cuales la experiencia de la
enfermedad influye de manera relevante. Si
bien hoy se acepta ¢l concepto de menor madu-
ro con sus derechos', existen grados de madu-
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rez que no se pueden establecer con claridad ni
solo en base a la edad. Ante cada caso sera ne-
cesario evaluar su capacidad de decision. Por
otra parte, ¢l grado de capacidad necesario para
rechazar tratamientos médicamente indicados
por su eficacia es mayor al exigible para re-
chazar tratamientos menos necesarios 0 menos
eficaces. En base a este criterio, ante terapias
con buen pronostico se acepta ignorar ¢l recha-
z0 del menor ¢ imponer los tratamientos indi-
cados, buscando siempre el mejor equilibrio
entre la decision del menor, la opiniéon de los
padres y ¢l mayor beneficio para el nifio!*!¢. S¢
ha planteado respetar la autonomia del adoles-
cente pero condicionado a que tome la “opcion
correcta”, lo cual es discutible desde una mi-
rada fundamentalmente autonomista'®. En todo
caso, ¢l rechazo o disentimiento de un menor
solo seria aceptable para tratamientos menores
y para su participacion en investigacion.

Lo ideal es buscar siempre una decision
compartida entre médicos y padres, con la
aceptacion o asentimiento del menor depen-
diendo de su edad. En muchos casos, como
en los analizados en este articulo, por diversos
factores fracasa la comunicacion y la relacion
clinica con lo cual se hace imposible una de-
cision compartida. Si después de intentarlo
no se llega a solucionar ¢l problema se puede
recurrir a un tercero, como es el recurso judi-
cial, para que su resolucion tome la decision
correspondiente!’. Aunque estas situaciones
son muy infrecuentes, ¢s importante aceptar
que no siempre se aceptan los criterios médi-
cos, como ocurrié en el caso chileno, con su
lamentable resultado.

En las tres situaciones analizadas, los padres
rechazaron ¢l tratamiento propuesto para sus
hijos en base a experiencias negativas previas
0 a creencias religiosas. Esta Gltima situacion
ha sido analizada extensamente, especialmente
ante el rechazo a transfusiones sanguineas en
hijos de padres que profesan la religion Testi-
gos de Jehova'®. El criterio recomendado, entre
otras instituciones por la Academia Americana
de Pediatria (AAP), es comprender y respetar
las creencias de los padres, pero considerar que
por sobre ellas los niflos tienen derecho a ser
protegidos en su salud y a recibir tratamientos
efectivos para la enfermedad'. En el caso de
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las experiencias negativas previas, como ocu-
rri6 en el primer caso presentado, es importan-
te comprender lo que signific para ¢l nifio y su
familia el tratamiento previo con severos efec-
tos secundarios. Sin embargo, ¢l deber médico
es ofrecer la oportunidad de un tratamiento con
probabilidades reales de lograr la curacion de
la enfermedad. Al respecto la AAP senala que
los padres que al rechazar tratamientos médicos
permiten la muerte de sus hijos, pueden ser de-
mandados legalmente como ocurrié en el caso
de Wisconsin. En el caso chileno de rechazo
materno a la quimioterapia los tribunales asu-
mieron una posicion menos estricta afirmando
que ¢l estado no puede imponer un tratamien-
to médico que tiene altos costos humanos y
poca garantia de efectividad. Esta aseveracion
resulta muy discutible si se considera que los
especialistas aseguraron que la probabilidad de
sobrevida era superior al 50% si el nifio recibia
el tratamiento propuesto.

A modo de conclusion, se considera que
la autoridad de los padres para rechazar tra-
tamientos para sus hijos esta limitada cuando
existe urgencia o riesgo vital. Si bien se debe
intentar llegar a decisiones compartidas entre
los padres y ¢l médico tratante, con la acep-
tacion del nifio segin su edad, las razones y
motivaciones paternas deben entenderse como
condicionadas al derecho de sus hijos a recibir
tratamientos efectivos. Lo anterior se enmar-
ca dentro del derecho fundamental de todo ser
humano que es el derecho a la vida. De esta
manera se responde a la obligacion de actuar
siempre buscando el mejor interés del menor y
no solo el de sus padres, aunque comprendien-
do respetuosamente sus creencias, temores 0
experiencias previas.
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