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Resumen

La toma de decisiones en medicina ha tenido en los
ultimos afios un cambio de paradigma: hemos pa-
sado del paternalismo a la ética de la autonomia. En
pediatria, donde muchas decisiones se toman por
representacion, la informacion suministrada a los
padres o tutores legales del menor resulta funda-
mental, tanto mas en las situaciones clinicas que
conllevan un tratamiento crénico que precisa un se-
guimiento clinico estrecho, con posibles molestias
para el menor, y unas expectativas diferentes del
paciente y sus familiares.

El objetivo de este trabajo es realizar una aproxima-
cion desde la bioética para la resolucion de estos
conflictos, proponiendo el método deliberativo, a
través del analisis de casos clinicos en los que los
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tutores legales han rechazado el inicio del trata-
miento con hormona de crecimiento.

Palabras clave: Autonomia. Hormona de crecimien-
to. Rechazo de tratamientos en menores. Toma de
decisiones.

Abstract

Decision-making in Medicine has undergone a
paradigm shift in recent years: we have gone from
paternalism to the ethics of autonomy. In Pediatrics,
where many decisions are made by representation,
the information given to the parents or legal
guardians of the minor is essential. This is especially
true in those clinical situations involving chronic
treatment that requires close clinical follow-up, with
possible discomfort for the minor and different
expectations of the patient and their families.

The objective of this work is to develop an approach
based on bioethics to resolve these conflicts, the
Deliberative Method, through the analysis of clinical
cases in which legal guardians have refused to
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allow the administration of treatment with growth
hormone.

Key words: Autonomy. Decision making. Growth
hormone. Refusal of treatment in minors.

Introduccion

La relacion médico-paciente ha experimentado un
importante cambio en los Ultimos afos. Esta rela-
cion ha pasado de basarse en el paternalismo, es
decir, del ‘doctor, haga usted lo que crea conve-
niente’, a la autonomia del enfermo, que, una vez
informado por el médico, tiene la posibilidad de ele-
gir entre las distintas alternativas que éste le plan-
tea en relacion con su proceso'. Este hecho resulta
mas relevante en nuestra especialidad, la pediatria,
y, en particular, en la endocrinologia infantojuvenil,
en la que la metodologia diagndstica, el uso de te-
rapias hormonales y otros tratamientos afines pue-
den despertar dudas en los padres y en el propio
paciente.

Por parte del facultativo es fundamental, junto con
el conocimiento de la medicina basada en la evi-
dencia, establecer una buena comunicacion para
informar de forma adecuada a la familia y acompa-
narles en la toma de decisiones, teniendo en cuen-
ta sus valores'.

Un escenario en el que se pueden generar diferen-
tes conflictos éticos es durante el planteamiento del
inicio del tratamiento con hormona de crecimiento
(GH). Presentamos una serie de casos de la practi-
ca clinica para reflexionar sobre estas situaciones.

Casos clinicos
Caso 1

El primer caso se trata de una nifa de 4 afios y 9
meses de edad cronolégica con talla baja por alte-
raciones en el gen SHOX (short-stature homeobox-
containing gene). Entre los antecedentes familiares
destaca una talla materna de 156,6 cm con acorta-
miento de las extremidades superiores, y una talla
genética de 156,8 £ 5 cm (—1,2 desviaciones estan-
dar [DE]; Carrascosa, 2010)2. Entre los anteceden-
tes perinatales destaca que fue un embarazo con-
trolado de 39 semanas de gestacion, con un peso
al nacer —1,68 DE y una longitud —1,8 DE, lo que no
cumplia los criterios de pequefia para la edad ges-
tacional.

La paciente es derivada a consultas de endocrino-
logia infantil por talla baja a los 4 afios y 2 meses
(talla—2,6 DE y peso-1,9 DE). En la exploracion fisi-
ca destaca un fenotipo normal sin presentar defor-

midad de Madelung. El estudio basico de hipocre-
cimiento inicial es normal, con cariotipo 46,XX, perfil
lipidico, férrico, tirotropina, tiroxina libre, orina y he-
ces normales; marcadores de enfermedad celiaca
negativos; y valores del factor de crecimiento seu-
doinsulinico 1 (IGF-1) en el limite bajo para la edad
y el sexo. Presenta una edad 6sea de 3 afios segun
el método de Greulich y Pyle. Se comprueba que su
velocidad de crecimiento esta por debajo del per-
centil 10 para la edad 6sea/edad cronolégica. Tras
las diferentes valoraciones en consulta, y ante los
resultados de las pruebas complementarias, se va-
lora la puntuacién de Rappold et al (2007)3, y pre-
senta una relacion entre la brazada vy la talla senta-
da aparentemente patolégica*. Se solicita en ese
momento estudio en el gen SHOX y se identifica
una mutacion. La paciente cumple los criterios ac-
tuales de tratamiento con GH por alteracion del gen
SHOX segun las indicaciones del Ministerio de Sa-
nidad®.

Se explica a la familia el diagnéstico y la indicacion
de tratamiento con GH, asf como la forma de admi-
nistracion y los posibles efectos secundarios. Existe
una aceptacion inicial verbal por parte de la familia.
El caso es comunicado al comité asesor de GH lo-
cal, el cual responde con un informe favorable a su
inicio.

Tras comunicar el resultado del comité a los padres,
éstos rechazan iniciar el tratamiento por temor a los
efectos secundarios y no tener claros los posibles
beneficios del tratamiento, ademas de tener que
pinchar a diario a su hija. Asimismo, alegan que la
madre, afecta del mismo problema, finalmente no
ha tenido una talla tan baja ni limitaciones en su
vida diaria.

Se les deja la posibilidad de volver a contactar en el
futuro en caso de que la talla persista baja, ésta se
deteriore mas o exista cambio de opinion. A los 6
afios y 10 meses acude de nuevo a consulta y, a
pesar de tener una talla -2,4 DE, siguen rechazan-
do el inicio del tratamiento con GH.

Caso 2

El segundo caso se trata de una nifia de 4 afios y 3
meses con antecedente de pequefa para la edad
gestacional sin crecimiento recuperador posterior.

Entre los antecedentes familiares destaca una talla
genética de 168 + 5 cm (0,2 DE; Carrascosa,
2010)2. Antecedentes perinatales con un embarazo
controlado con oligoamnios, parto eutdcico a las 38
semanas de edad gestacional, con un peso al na-
cer —2,63 DE y una longitud -3,29 DE. Preciso in-
greso en la unidad de neonatologia por bajo peso,
hipoglucemia leve e hiperbilirrubinemia. La explora-
cion fisica no muestra rasgos dismorficos. En la
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evolucion destaca un retraso ponderoestatural con
percentiles de estatura por debajo del p3 desde el
nacimiento.

La paciente es derivada a las consultas de endocri-
nologia pediatrica por talla baja a los 4 afos de
edad. En el momento de su primera visita, presenta
una talla —2,55 DE y un peso —1,8 DE. Su fenotipo es
normal. En los estudios complementarios realizados
destaca una hipovitaminosis D que se normaliza
con la ingesta de hidrocalciferol oral. El estudio ba-
sico de hipocrecimiento con cariotipo 46,XX es nor-
mal. La edad Osea es de 3 afios y 3 meses segun el
método de Greulich y Pyle. Se comprueba una velo-
cidad de crecimiento por debajo del percentil 10
para la edad 6sea/edad cronolodgica. Tras las dife-
rentes valoraciones en consulta, y ante los resulta-
dos de las pruebas complementarias, la paciente
cumple los criterios actuales de tratamiento con GH
por pequena para la edad gestacional del Ministerio
de Sanidad®. El comité asesor de GH acepta el tra-
tamiento y se explica a la familia el diagndstico, la
indicacion del tratamiento y sus particularidades,
incluyendo su forma de administracion y los efectos
secundarios descritos en la bibliografia.

Existe una aceptacion inicial verbal por parte de la
familia, pero, posteriormente, rechaza iniciar el tra-
tamiento por temor a los efectos secundarios y no
tener claros los posibles beneficios de dicho trata-
miento, ademas de tener que pinchar a diario a su
hija. Solicitan utilizar una GH semanal, de la cual
han oido hablar; se les indica que no esta disponi-
ble y que sdlo se esta utilizando en nifios incluidos
en ensayos clinicos. Se les deja la posibilidad de
volver a contactar en el futuro si persiste la talla
baja, ésta se deteriora mas o existe un cambio de
opinion. Recientemente, ha acudido de nuevo a
consultas a la edad de 7 afios con una talla —2,45
DE vy sigue rechazando el posible inicio de trata-
miento; ademas, la nifia ha iniciado una pubarquia
precoz y su edad 6sea actual es de 6 afios 10 me-
ses (método de Greulich y Pyle).

Caso 3

El tercer caso se trata de un paciente varon de 3,5
afos de edad. En los antecedentes perinatales
destaca una gestacion controlada con un parto a
las 40 semanas de edad gestacional. Fue recién
nacido sano con un peso al nacer —1,98 DE y una
longitud -3,65 DE. No refiere patologia durante la
infancia y mantiene una curva ponderal en el per-
centil 3 'y una longitud -3 DE. En los antecedentes
familiares destaca una talla baja en el padre (talla
157,8 cm; —2,5 DE) y en los hermanos paternos. La
madre, sana, mide 156 cm (-1,8 DE) y tiene antece-
dentes de tallas bajas en sus padres. La talla gené-
tica del nifio es de 163 cm (-2,2 DE). Los padres
estan separados vy la relacion entre ellos no es la

adecuada. La madre tiene la custodia y el nifio vive
con su padre un fin de semana alterno y un dia la-
borable por semana.

Tras su derivacion a consultas de endocrinologia
pediatrica a los 3 afnos y 6 meses, se objetiva una
talla de 85,9 cm (-3,58 DE) y un peso de 11,45 kg
(-=1,85 DE). La exploracion fisica es normal, salvo
una discreta lordosis lumbar y un abdomen promi-
nente. La edad 6sea esta retrasada, y es de 1 afioy
3 meses de edad para una edad cronoldgica de 3,5
afios (método de Greulich y Pyle). La analitica ge-
neral es normal, con un nivel de IGF-1 bajo para la
edad. Se descartan causas organicas de talla baja,
y se solicita en ese momento consulta al servicio de
genética. El estudio del gen SHOX es normal.

Se informa a la familia del diagnéstico de talla baja
familiar y retraso madurativo en un nifio con antece-
dentes de pequefo para la edad gestacional que
no ha realizado crecimiento recuperador.

Alos 4 afios y 4 meses de edad vuelven a revision y
la talla sigue 3,4 DE, con una velocidad de creci-
miento de 7,5 cm al afio (p25). Dada la indicacion
del tratamiento con GH® en nifios con antecedentes
de pequefio para la edad gestacional que no han
realizado crecimiento recuperador a los 4 anos, se
informa a la familia, pero deciden, sobre todo la ma-
dre, no iniciar el tratamiento considerando que es
muy temprano iniciarlo a esa edad y que tiene una
velocidad de crecimiento aceptable. Se les explica
que el tratamiento puede posibilitar una talla final
normal y que es un tratamiento seguro, y se les in-
forma de los efectos secundarios descritos en la
bibliografia.

Ademas, tras decidir seguimiento en la consulta de
endocrinologia pediatrica y cinco meses después,
con una velocidad de crecimiento de 4 cm/afio (p <
3) y la talla -3,52 DE, se vuelve a ofrecer el trata-
miento con GH, enfatizando los beneficios del trata-
miento a una edad precoz. La recomendacion es
de nuevo rechazada por la madre, sin exponer mo-
tivos razonados para su negativa; solo refiere que
‘su hijo es normal, que no le pasa nada por ser bajo,
como tampoco le ha pasado al padre’. Para iniciar
el tratamiento es preciso el consentimiento de am-
bos progenitores y se llega al consenso con ambos
de volver a valorarlo al afno.

A los 5 afos y 6 meses, el nifo sigue presentando
una talla -3.51 DE con una velocidad de crecimien-
to en el p3-10 y un retraso de la maduracion ésea
de dos afios. Dada la persistencia de talla baja con
antecedente de pequeno para la edad gestacional
no recuperador, se vuelve a informar de la indica-
cion de iniciar dicho tratamiento y de que, cuanto
mas tarde se inicie, menores seran las posibilida-
des de alcanzar la talla genética. El padre en ese
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momento acepta y exige el tratamiento dada la
mala evolucion del crecimiento; la madre sin em-
bargo, solicita un tiempo para pensar su decision.

Al mes de la anterior visita acuden ambos padres a
consulta y refieren haberse puesto de acuerdo en
aceptar el tratamiento. Tras valorarlo en el equipo
de endocrindlogos del hospital, se realiza el con-
sentimiento informado y se inicia el tratamiento con
GH a los 5 afios y 9 meses de edad con la dosis in-
dicada. La evolucién del crecimiento en este tiem-
po ha sido buena, y a los 2,5 afios de tratamiento se
sitla en una talla —2,3 DE.

Tratamiento con hormona de crecimiento en
la infancia. Antecedentes y seguridad de ésta

La GH, o somatotropina, es una hormona sintetiza-
da en la hipdfisis anterior. Su principal funcién fisio-
l6gica la ejerce en el hueso y en el tejido conectivo,
donde estimula la sintesis de colageno vy la activi-
dad de condroblastos y condrocitos a través de la
accion de la IGF-1. El objetivo principal del trata-
miento con GH durante la infancia y la adolescencia
es promover una talla normal, pero también tiene
importantes funciones metabdlicas: produce un ba-
lance nitrogenado positivo, favorece la sintesis pro-
teica y el crecimiento muscular, permite la disponi-
bilidad de sustratos (lipdlisis y glucogendlisis),
aumenta la densidad mineral 6sea y mejora la fun-
cion cardiaca®. A partir de la introduccion de la GH
recombinante humana en 1985, muchos nifios con
una alteracion del crecimiento mejoraron su estatu-
ra con este tratamiento. La indicacion principal para
el tratamiento con GH sigue siendo la deficiencia
de GH en nifios o adultos. Sin embargo, su uso ha
evolucionado con el tiempo y se han aprobado nue-
vas indicaciones. Ademas de la deficiencia de GH,
las indicaciones pediatricas actuales en nuestro
pais incluyen el sindrome de Turner, la talla baja en
ninos que nacieron pequefios para su edad gesta-
cional, el sindrome de Prader-Willi, la insuficiencia
renal cronica, el sindrome de Noonan vy la talla baja
por deficiencia del gen SHOX®.

Los acontecimientos adversos graves relacionados
con la GH son poco frecuentes, especialmente con
las dosis aprobadas en la actualidad, aunque en un
pequefio nimero de pacientes se han notificado
casos de hipotiroidismo subclinico, hipertension in-
tracraneal benigna, escoliosis y deslizamiento de la
epffisis femoral’. Ha sido motivo de preocupacion la
posible asociacion entre el tratamiento con GH y las
alteraciones en el metabolismo de la glucosa, asi
como la aparicion de neoplasias en pacientes que
ya presentaban factores de riesgo®.

Los resultados a largo plazo y la seguridad del tra-
tamiento con GH se han documentado en grandes

registros internacionales, como el Kabi International
Growth Study?®, el National Cooperative Growth Stu-
dy y el Genetics and Neuroendocrinology of Short
Stature International Study (GeNeSIS)'°. Ademas,
es importante conocer los datos especificos de
cada pais para evaluar la efectividad y la seguridad
de la practica clinica, y los protocolos de tratamien-
to en relacion con la informacion global'.

Los resultados del GeNeSIS™ indican que el perfil de
riesgo-beneficio en el tratamiento con GH es favora-
ble. En comparacion con los registros de la pobla-
cion general, los pacientes tratados con GH en el
GeNeSIS no tenian un mayor riesgo de mortalidad
temprana, excepto los pacientes con neoplasias ma-
lignas previas, ni un mayor riesgo de canceres pri-
marios por cualquier causa. Los pacientes tratados
con GH en el GeNeSIS tenian un mayor riesgo de
diabetes mellitus de tipo 2, pero la mayoria de estos
pacientes tenia factores de riesgo de diabetes. Ade-
mas, no se observaron casos de ictus hemorragico
en pacientes sin factores de riesgo significativos.
Aunque los datos del GeNeSIS son tranquilizadores
en general, los hallazgos de seguridad especificos
enfatizan la necesidad de monitorizar a los pacientes
tratados con GH para detectar anomalias en el meta-
bolismo de la glucosa y a los que tienen anteceden-
tes de neoplasia previa e irradiacion para el desarro-
llo de neoplasias posteriores™.

Argumentacion bioética en el rechazo de
tratamientos en menores

Todo lo que redunde en el mejor interés del menor
en construccion y la proteccion de sus derechos
fundamentales va mas alla de las preferencias per-
sonales de sus padres o tutores, o de los médicos
que los atienden. La aplicacion practica de los prin-
cipios éticos en relacion con los menores pasa in-
eludiblemente por la busqueda del interés superior
del menor. Es un criterio ético y legal que nos va a
servir para tomar todo tipo de decisiones en la asis-
tencia a los menores. Se trata de un concepto clave
y un criterio interpretativo que hemos de tener siem-
pre presente. Es un pensamiento que engloba a to-
dos los principios éticos: autonomia, no maleficen-
cia, beneficencia y justicia, y, al mismo tiempo, es
un principio legal, ya que se recoge en la normativa
reguladora de los menores. En caso de concurrir
cualquier otro interés legitimo junto con el interés
superior del menor, deberan priorizarse las medi-
das que respeten también los otros intereses legiti-
mos. Pero, si no pueden respetarse todos, primara
el interés superior del menor sobre cualquier otro
interés legitimo™.

El rechazo al tratamiento pone en juego dos valores
muy importantes: por una parte, el respeto a la au-
tonomia; y, por otra, el respeto al valor vida y al valor
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salud, pero ninguno de ellos posee un valor absolu-
to que justifigue que deba prevalecer necesaria-
mente en cualquier circunstancia.

El principio de autonomia permite aceptar o recha-
zar un determinado tratamiento y se concreta en el
consentimiento informado, que constituye la garan-
tia del derecho a rechazar el tratamiento médico
como expresion de la integridad corporal™.

Para considerar a una persona autbnoma para tomar
esa decision concreta, es necesario que esté libre
de coaccion y que sea competente. Evaluar la com-
petencia de un menor es complejo y requiere valorar
el grado de madurez, la gravedad de la decision, la
reparabilidad o irreparabilidad de las consecuencias
de la decision, y tener en cuenta las circunstancias y
el contexto en el que se toma la decision™.

En latoma de decisiones con el menor es importan-
te no solo la valoracion de la competencia, sino te-
ner en cuenta otros factores, como la gravedad de
la decision. A mayor riesgo, mayor sera la madurez
exigida, mientras que, en decisiones de bajo ries-
go, la madurez necesaria sera menor's,

En menores no competentes, el consentimiento in-
formado es por representacion, es decir, responsa-
bilidad de padres o tutores, y su principio rector es
el mejor interés del menor, pero hay que permitirle
ejercer sus derechos fundamentales tan pronto
como tenga capacidad de hacerlo y respetar sus
opiniones, preferencias y valores en la medida que
no resulten contrarias al mejor interés; es decir, hay
que protegerlo cuando su vida se pone en peligro.
Cuando el mejor interés del menor elegido por los
padres y por los profesionales no coinciden, y so-
bre todo en circunstancias vitales o extraordinarias,
se puede considerar cuestionable la idoneidad de
los representantes, sobre todo si contradicen los
deseos conocidos del paciente o no representan el
mejor interés del menor, sino el de la familia o un
colectivo determinado. Esta circunstancia supone
una excepcion al consentimiento informado por re-
presentacion y los profesionales pueden acudir al
juez, después de consultar, si es posible, al comité
de ética asistencial de referencia’.

Cada persona es Unica, con una biografia propia,
con unas expectativas y una manera singular de en-
tender su vida. En este constructo desempefia un
papel primordial el conocer la informacion relevante
del entorno propio y personal relativo a la salud para
abordar el problema que se esté tratando™.

Promover al méximo la autonomia, desde una acti-
tud de respeto por nuestros pacientes, no es exclu-
sivo de etapas mas tardias, como la adolescencia.
Ya desde muy pequefios debemos hacerles cono-
cedores de datos clinicos, en la medida de su en-

tendimiento, e implicarles progresivamente en la
toma de decisiones relativas a su salud, para que
en etapas posteriores especialmente dificiles, como
es el caso de la adolescencia, se facilite su partici-
pacion de forma coherente con su escala de valo-
res. De esta forma podréan ser participes del proce-
so al que son sometidos en toda su extension, y
condicion sine gua non conocer la causa que origi-
né la intervencion en su salud™.

Fundamentacion legal

Tras la reforma en 2015 de la Ley 41/2002, podemos
destacar tres conceptos relevantes'® (Tabla 1)'.

El criterio objetivo de edad (16 afios) ahora se com-
pleta con un criterio subjetivo (madurez real) que
permitiria que fuera atendida la decisiéon de meno-
res de 16 afnos, teniendo en cuenta la madurez real
del menor, el contexto de la toma de decision y sus
riesgos.

La mayoria de edad sanitaria a los 16 afos no ope-
ra cuando concurra un grave riesgo para la vida o
salud del menor.

Los representantes del menor han de actuar siem-
pre en el mejor interés del menor, pudiendo adoptar
el médico una decisién a favor de dicho mejor inte-
rés cuando la que pretendan adoptar los padres
sea contraria a éste. Cuando haya urgencia, puede
considerarse como ‘mejor interés’ la debida salva-
guarda de su vida o salud, amparada por el estado
de necesidad, aun en contra de la voluntad de los
padres.

Problemas éticos que plantean los casos
clinicos

Los problemas éticos son conflictos de valores y
nos enfrentan a la pregunta: qué debo hacer? Para
analizar estos conflictos hay que identificar los valo-
res que entran en juego y diferenciarlos de prejui-
cios y creencias, y es importante no caer en el error
clasico de considerar inmaduros o incapaces de
tomar decisiones a las personas que tengan un sis-
tema de valores distinto del nuestro'. Para la resolu-
cioén de los conflictos éticos proponemos el método
deliberativo del profesor Diego Gracia (Tabla 2)'. La
deliberacion busca analizar los problemas en toda
su complejidad. Eso supone ponderar tanto los
principios y valores implicados como las circuns-
tancias y consecuencias del caso. Esto permitira
identificar todos o, al menos, la mayoria de los cur-
sos de accion posibles. El proceso de deliberacion
exige la escucha atenta (la angustia no deja, por lo
general, escuchar al otro, precisamente porque se
tiene miedo de lo que pueda decir), el esfuerzo por
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Tabla 1. Marco y conceptos juridicos en el ambito de la asistencia a menores de edad (2020). (Adaptado de
Pina-Camacho et al'”.)

1.1. Principios juridicos

Principio de mejor interés del menor: los actos asistenciales y las decisiones de los progenitores deben ir
siempre dirigidas al mejor interés del menor, con respeto a su dignidad

Principio de buena fe: presuncion legal de que el progenitor ‘solicitante’ de atencién que actua sin el otro
(progenitor ‘ausente’, si también ostenta la patria potestad) lo hace en el mejor interés del menor, habiendo
informado al otro y con el consentimiento del otro (es su deber). Debe ser, sin embargo, minimamente
contrastado por el facultativo en la primera atencion

1.2. Cédigo Civil espanol

Patria potestad: derechos y deberes que los progenitores tienen en relacion con sus hijos menores de edad no
emancipados hasta los 18 afios. No definida por situacion de convivencia con el menor. Otorga derechos y
deberes en materia de informacion y derecho a consentir por representacion en materia de salud

Guarda y custodia: cuidado y asistencia cotidiana de los menores. Definida por la situacién de convivencia

1.3. Ley 26/2015, de Proteccion a la Infancia y Adolescencia, que modifica la Ley 41/2002, de Autonomia del
Paciente

Informacion a los progenitores y consentimiento por representacion: punto de corte, 16 afios*

< 16 afios: deciden los progenitores siempre

> 16 afos: decide el menor siempre, excepto
- actos ordinarios con capacidad para consentir mermada (estado fisico o psiquico)
- actos de grave riesgo para la salud actos trascendentes/extraordinarios ensayos clinicos, interrupcion

voluntaria de embarazo y reproduccion asistida

* La Ley 41/2002 estipulaba que el ‘menor maduro’, de entre 12 y 16 afos, no necesitaba consentimiento por representacion,
e incluso en situaciones de grave riesgo se informaba a los progenitores y su opinién se tenia en cuenta, pero decidia
siempre el menor. La Ley 26/2015 indica que hasta los 16 afios, en cualquier acto sanitario, siempre (incluso en asistencias
a quienes la Ley 41/2012 denominaba ‘menor maduro’) se debe recabar el consentimiento por representacién de los
progenitores, todo ello teniendo en cuenta siempre la opinién del menor y su madurez como para ser tenido en cuenta

Tabla 2. Método deliberativo para andlisis de casos
clinicos. (Adaptado de Diego Gracia'.)

do esta correctamente indicado? ;El consentimien-
to por representacion es absoluto o tiene limites?

Analisis de los hechos . . .
Los padres son quienes mejor conocen las necesi-

dades y deseos de sus hijos, y definen el contenido
de beneficencia, pensando en el interés superior
del menor, pero no deben nunca actuar de modo
maleficente. Por ello, sus decisiones no deben con-
siderarse plenas e irrevocables. La decision adop-
tada por los padres o tutores debe ser siempre a
favor del menor, respetando su dignidad y autono-
mia’®.

Presentacion del caso clinico

Anélisis y aclaracion de los aspectos clinicos del
caso

Analisis de los valores

Identificacion de los problemas éticos del caso

Eleccion del problema ético principal

|dentificacion de los valores en conflicto

|dentificacion de los cursos extremos de acciéon Como pediatras, debemos promover que los nifios
reciban la proteccion y los cuidados (tratamientos)
que su condicion exige, evitando dafiarlos. En
nuestro caso, para que el nifio alcance una talla
normal, precisa el tratamiento con GH vy, si no se le
administra, su talla final puede verse afectada, lle-

gando a veces a condicionar su vida.

Arbol de cursos intermedios de accion

Analisis de los deberes

Eleccion del curso de accion

Pruebas de consistencia: legalidad, publicidad y
tiempo

Decision final

Los tres casos planteados tienen en comun la ne-
gativa ante un tratamiento que médicamente esta

comprender la situacion objeto de estudio, el anali-
sis de los valores implicados, la argumentacion ra-
cional sobre los cursos de accion posibles y los
cursos optimos’®.

¢Pueden los padres o representantes legales de los
menores rechazar un tratamiento a un menor cuan-

indicado. Se establece un conflicto ético entre el
mejor interés del menor (que crezca bien) y la deci-
sion de los padres. Habria que evaluar los condicio-
nantes que llevan a los padres a rechazar el trata-
miento. En caso de que fuera por creencias acerca
de los efectos secundarios en la terapia con hormo-
nas, deberemos aportar todo la informacion precisa
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para que se tome la mejor decision posible. Es im-
portante analizar por qué estan actuando de ese
modo. La gravedad de la decision la debemos valo-
rar en funcion del riesgo-beneficio y la proporciona-
lidad de la decision; cuanto mas grave sea la deci-
sion, mayor debe ser el nivel de competencia
exigido a la persona.

¢ Debemos respetar la decision de los tutores/repre-
sentantes legales? ;Y hasta cuando?

El rechazo del tratamiento con GH en los casos
planteados por deficiencia de SHOX o por pequefio
para la edad gestacional no supone un riesgo vital,
y el problema va a ser una baja talla a lo largo de su
infancia que condicionara, probablemente, la talla
adulta.

En los tres casos presentados, la edad cronolégica
es temprana, por lo que el tratamiento que se pro-
pone podria iniciarse mas tarde sin gran perjuicio
para la talla final del nifio. Esta actitud permitiria me-
jorar el proceso comunicativo con los padres vy el
paciente, de manera que puedan asimilar mejor los
pros y los contras de tratar o no tratar, y tener mayor
seguridad al tomar la decision después de ver la
evolucion del crecimiento del menor.

Otra situacion clinica diferente seria la de los pacien-
tes con hipopituitarismo congénito; en estos casos,
la terapia sustitutiva hormonal, incluyendo el trata-
miento con GH, es necesaria y urgente, y aceptar un
rechazo de los padres o tutores legales implica una
mala praxis y puede ser maleficente para el menor.

Lo idéneo seria reevaluar, con una actitud empatica,
receptiva, conciliadora y paciente por parte del mé-
dico. Es importante estar atentos a la evolucion clini-
ca e insistir en los cambios que pueden condicionar
un cambio de vision de los responsables del menor.

¢ Cuando deberfamos acudir al juez? ;Es correcto
respetar la decision de rechazo al tratamiento de
los representantes legales del menor por miedo a
los efectos secundarios cuando el beneficio esta
relacionado con aspectos fisicos como la mejoria
de la talla final?

Hay que intentar ofrecer opciones conciliadoras en-
tre los representantes legales y los médicos respon-
sables para lograr el interés superior del menor. Si
no se consiguen, un curso de accion intermedio
podria ser buscar asesoramiento en el comité de
ética asistencial del hospital; si no se soluciona, y
s6lo como ultima via, se acudiré a los tribunales si la
negativa de los padres al tratamiento del menor su-
pone un perjuicio grave para su salud y su calidad
de vida, pero siempre se deben buscar antes todas
las posibles acciones y, como ultimo recurso, llegar
al curso extremo de accion.

La intervencion del Estado se justifica y debe limi-
tarse a los casos en que los padres exponen a los
hijos ante un riesgo potencial de dafio (tanto fisico
como emocional) producido al privarlos de las ne-
cesidades basicas. En resumen, el Estado deberia
intervenir en los siguientes casos:

* Enunaemergencia en la que la decision de los
padres pone en riesgo la vida del menor. En
caso de emergencia extrema, los médicos tie-
nen la facultad de actuar en beneficio del pa-
ciente, aun sin la autorizaciéon de los padres.
Esto se denomina ‘privilegio terapéutico’ y es
una excepcion al consentimiento informado.

e Si la terapia propuesta no es experimental,
arriesgada o téxica, y no tiene efectos adversos
que puedan ser graves.

e Silos médicos demuestran con soélida eviden-
cia cientifica que el tratamiento propuesto ten-
dra un alto indice de éxito.

e Sielresultadoy el beneficio final son significati-
vamente superiores a la opcion propuesta por
los padres (en este caso, la opcién de los pa-
dres era no tratar).

La legislacion vigente marca en qué situaciones/ac-
tos sanitarios es necesario informar y recabar el
consentimiento de los que ostentan la patria potes-
tad, y mas concretamente cuando es necesario im-
plicar a ambos progenitores. En el articulo de Pina-
Camacho et al'” se presenta un protocolo de
actuacion con los diferentes niveles de conflicto
que pueden plantearse en la practica clinica y las
diferentes recomendaciones asistenciales para
cada uno de ellos. Este protocolo ha sido elaborado
por psicologos y psiquiatras que atienden a meno-
res y supervisado por otros profesionales, como pe-
diatras, cirujanos pediatricos, trabajadores sociales
y profesionales del derecho, entre otros, y ha recibi-
do el aval del llustre Colegio Oficial de Médicos de
Madrid. Es aplicable a cualquier actuacion con me-
nores llevada a cabo por facultativos en el ambito
asistencial, incluyendo la evaluacion (fisica o psico-
patoldgica, o realizacion de pruebas diagnosticas
invasivas) y la intervencion (prescripcion de trata-
mientos médicos, intervenciones quirdrgicas o tra-
tamientos psicoterapéuticos, entre otros), y puede
ser una guia en la actuacion en estas situaciones'”.

La funcién del Estado es la no maleficencia, y la de
la familia es la beneficencia, y por ello la interven-
cion del primero debe ser el ultimo recurso. En los
casos descritos en este articulo, dado que la nega-
tiva al rechazo al tratamiento no supone un riesgo
vital, no estando exento de posibles efectos adver-
s0s, seria conveniente respetar la decision de los
padres y no acudir al juez, estableciendo una ade-
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cuada comunicacion con los padres y tutores lega-
les, y continuar el seguimiento del paciente, aunque
no inicie el tratamiento.

Recomendaciones finales

Es necesario en cualquier caso una escucha activa
a los padres y mantener una comunicacion bidirec-
cional para llegar a un entendimiento, y proceder
en el interés superior del menor. Ademas, tenemos
que estar seguros de que lo que se ha transmitido
se ha entendido bien y se ha asimilado; hay que
dejar tiempo a la reflexion y dar siempre la opcion
abierta de continuar el seguimiento del paciente en
consulta.

La comunicacion es clave en todo el proceso de
relacion clinica, de ahi la responsabilidad de for-
marnos y mejorar nuestras habilidades de comuni-
cacion de modo que la relacion clinica tenga mas
calidad y calidez. El acto de informar requiere dis-
poner de tiempo suficiente y de un espacio adecua-
do. En ocasiones, la sobrecarga de trabajo es uno
de los obstaculos para que dicha comunicacion
sea satisfactoria para ambos interlocutores. No po-
demos excusarnos diciendo que no hay suficiente
tiempo; habréa que analizar cémo nos organizamos
y coémo administramos los recursos, entre ellos el
tiempo. Argumentar y defender las prioridades nos
ayudara a los cambios que consideremos necesa-
rios en nuestra préactica diaria®°. El tiempo dedicado
a escuchar a nuestros pacientes y a sus represen-
tantes legales debe ser valorado como un acto cli-
nico muy importante que requiere formacion y ex-
periencia.

En caso de que no sea posible un acuerdo y el inte-
rés superior del menor se vea dafiado, el siguiente
paso para solucionar el conflicto seria solicitar ase-
soramiento al comité de ética asistencial para en-
contrar los cursos de accion intermedios; vy, si no,
en algunos casos concretos, llegar finalmente a la
via judicial como ultima opcion. Es importante recal-
car que no se debe abandonar nunca al paciente, y
hay que garantizarle su asistencia y ofrecerle un en-
torno seguro.
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