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Resumen

La presente investigación indagó sobre los significados de los profesionales en 
las prácticas clínicas (asistencial y de investigación) con respecto a la autonomía 
del menor maduro con enfermedad autoinmune, posiblemente relacionados con 
las diferentes prácticas de firma de un poder al momento de la toma del asenti-
miento informado. Se realizó un análisis de temas relacionados con la doctrina 
del menor maduro desde el asentimiento informado en las prácticas clínicas 
biomédicas, y se examinó cuál debería ser el rol de los investigadores y de los 
médicos para contribuir al desarrollo moral y de autonomía del menor. 

El objetivo fue analizar los significados clínicos sobre la autonomía del menor 
maduro entre 12 y 17 años de edad, con enfermedad autoinmune al momento del 
proceso de toma del asentimiento informado. 

La metodología utilizada fue de naturaleza cualitativa con enfoque subjetivista 
e interpretativista y alcance transversal. El estudio se llevó a cabo por medio 
de entrevistas semiestructuradas a 21 personas, investigadores y médicos, que 
atienden niños con enfermedades autoinmunes en la ciudad de Barranquilla. 

Se comprobó que los significados tienen una gran influencia a través de las 
prácticas de poder que emergen de la relación médico-paciente, las cuales 
fueron representadas en el modelo deliberativo y paternalista. Como propuesta 
se presenta la necesidad de un proceso de escolarización diferenciado, planteado 
desde elementos internos y externos que los clínicos deben considerar al 
momento de suponer la madurez del menor, donde el asentimiento informado es 
el mejor método para alcanzar la estructuración moral del menor.
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Introducción

El menor que demuestra madurez para tomar una decisión con respecto a su 
participación en una investigación o tratamiento, podría significar un problema 
ético para quienes toman el asentimiento informado, lo que requiere del médico 
o investigador prudencia para no subestimar la autonomía del menor (Lyon, 1987), 
así como la obligatoriedad de aplicar la normatividad propia de cada país que 
describe en qué momento el menor se convierte en adulto. Para considerar que 
un menor es maduro, este debe comprobar entendimiento del alcance y el signi-
ficado de sus actuaciones, es decir, cierto grado de comprensión con respecto a 
su enfermedad (Oliva, 2014).

Aristóteles plantea que “los jóvenes pueden ser geómetras y matemáticos y sabios 
en cosas de esa naturaleza, y, en cambio, no parece que puedan ser prudentes” 
(Guillén, 1997, p.6). Es decir, asegura que la virtud moral, por antonomasia, y la 
prudencia se alcanzan tardíamente. Sin embargo, también afirma que los jóvenes, 
por su capacidad de ser geómetras y matemáticos, llegan a comprender situa-
ciones y ser responsables de sus propios actos (Guillén, 1997, p.6). 

Goodwin & Duke (2011) señalan que, a diferencia del consentimiento, el asenti-
miento informado tiene una connotación especial, ya que requiere de dos actores: 
el menor y el tutor legal; es decir, no es una decisión tomada solamente por el 
menor. Por esta razón, es necesario aclarar la idea del menor desde la doctrina 
del menor maduro, considerando su derecho de estar informado, independiente-
mente de la edad, contexto sociocultural o aspectos legales, para lograr propiciar 
su participación activa con un enfoque deliberativo, libre de paternalismos, y con 
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una alta responsabilidad ética y moral por parte de quien toma el asentimiento 
informado como un proceso de comunicación real. 

Como anticipación de sentido se plantearon las siguientes preguntas: 

•	 ¿Cómo influyen los significados en las prácticas de los profesionales 
para considerar al menor maduro con enfermedad autoinmune con la 
suficiente capacidad de asentir o decidir?

•	 ¿El proceso de toma del asentimiento informado es la mejor forma de 
contribuir al desarrollo de contenido moral en el menor con enfermedad 
autoinmune, fortaleciendo su autonomía? 

El objetivo del presente estudio, es analizar los significados de investigadores 
y médicos sobre la autonomía del menor maduro entre 12 y 17 años de edad con 
enfermedad autoinmune, al momento del proceso de toma del asentimiento 
informado.

Se planteó un estudio cualitativo con el propósito de examinar el proceder humano 
y los motivos que lo rigen (Monatschrift, 1984; Packer, 2013). Desde la perspectiva 
epistemológica, se tuvo presente el subjetivismo como postura para reconocer, 
comprender e interpretar el sentido de lo significado y lo simbólico. El análisis 
de la información se realizó con un enfoque interpretativista y con un alcance 
transversal en el tiempo, ya que los instrumentos se aplicaron solamente una 
vez. Se centró la atención en el sujeto (clínico: médico o investigador), tratando 
de comprender su punto de vista y colocándolo en el eje de la escena como quien 
construye, interpreta y modifica la realidad, pues busca la comprensión más allá 
de la descripción de los hechos al momento de reconocer en el menor maduro 
su autonomía (Bautista, 2011). La población estuvo constituida por 21 sujetos, 
médicos e investigadores, que tienen contacto directo con niños con algún tipo 
de enfermedad autoinmune.

Entre los resultados más importantes, se comprobó la impresión de sentido de 
la influencia que tienen los significados o percepciones de autonomía o madurez 
moral por parte de los médicos e investigadores, en las prácticas de poder 
emergentes de la relación médico-paciente. 
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También se propone un proceso de escolarización diferenciado, el cual presenta 
los elementos internos propios del menor, reconocidos por el clínico o invesiti-
gador, comprobados según su grado de capacidad moral y grado de experiencia 
del menor con la enfermedad, tanto como su capacidad de escucha y grado de 
responsabilidad con respecto a su autocuidado, así como los elementos externos, 
propios del contexto y el grado de dependencia de su familia, entre otros. 

Todo este proceso de análisis logró consolidar al asentimiento informado como 
el mejor método para alcanzar la estructuración moral del menor, ya sea desde 
el fortalecimiento de su voluntad [autonomía] o desde el sometimiento, según lo 
considerado por algunos clínicos.
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El problema de los 
significados y de las prácticas 

de poder de los clínicos en 
relación con el menor maduro 
con enfermedad autoinmune

La literatura muestra que no ha sido fácil dar respuestas claras y precisas 
con respecto a cuándo comienzan los seres humanos a ser sujetos morales, 
autónomos, y jurídicamente responsables de sus actos. A esto se suman los 
dilemas éticos presentes al momento de la toma del asentimiento informado en 
niños y adolescentes. La OMS define la adolescencia como: 

[…] el periodo de crecimiento y desarrollo humano que se produce 
después de la niñez y antes de la edad adulta, entre los 10 y los 19 años. 
Se trata de una de las etapas de transición más importantes en la vida 
del ser humano, que se caracteriza por un ritmo acelerado de creci-
miento y de cambios, superado únicamente por el que experimentan 
los lactantes. Esta fase de crecimiento y desarrollo viene condicionada 
por diversos procesos biológicos. El comienzo de la pubertad marca el 
pasaje de la niñez a la adolescencia. Los determinantes biológicos de 
la adolescencia son prácticamente universales; en cambio, la duración 
y las características propias de este periodo pueden variar a lo largo 
del tiempo, entre unas culturas y otras, y dependiendo de los contextos 
socioeconómicos. (OMS, s. f.)

Estos cambios complejizan la interpretación del concepto de adolescente y 
menor maduro en lo relacionado con la edad límite para consentir o no su parti-
cipación en investigaciones o procesos clínicos. Por ejemplo, Berro Rovira (2001) 
afirma que actualmente se encuentra bajo discusión la autonomía del menor, 
sobre lo cual se esperan ciertas reformas teóricas, incluso reglamentaciones en 
cuanto a cómo tratar al menor dignamente desde la misma toma del asentimiento 
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informado, más allá de la autonomía percibida por el clínico. Con respecto a los 
significados de los investigadores y médicos que tratan a pacientes pediátricos 
con enfermedad autoinmune, Olmos-García, Suárez-Larios, Velázquez-Contreras, 
Sotelo-Cruz y Manjarrez-Orduño (2014) plantean que las causas de las enfer-
medades complejas no se conocen con exactitud, lo que podría llevar a que se 
desconozca también cómo influye la experiencia de la enfermedad en el menor 
maduro en sus acciones de autocuidado. En consecuencia, los clínicos pueden 
percibir que las prácticas de autocuidado son propias de los sujetos conside-
rados maduros o autónomos para la toma de decisiones, por lo cual los clínicos 
podrían considerar al menor como carente de madurez, dando lugar a prácticas 
de poder en la relación médico-paciente. Se plantea como impresión de sentido 
que, posiblemente la experiencia del menor con la enfermedad autoinmune 
influye en su madurez moral, por lo que el investigador o el médico podrían consi-
derar a dicho menor como un sujeto con limitaciones psicológicas y físicas, que 
de alguna manera le impiden tomar decisiones significativas. Además, se toma 
como punto de análisis en el presente estudio, la reflexión ética y filosófica de la 
etapa de adolescencia, señalando esta fase como un atributo antropológico de lo 
humano, “un modo de ser de lo humano” (Kottow, 2007, p.23), y no simplemente 
como una etapa para alcanzar la madurez deseada. 

Un estudio de Kottow realizado en el 2007 expone que pueden existir intereses 
de tipo económico o científico con el fin de lograr los propósitos del tratamiento 
o de la investigacion, a veces incluso con mayor riesgo que beneficios directos 
o a corto plazo por parte de los investigadores y médicos para con el menor 
maduro, lo cual llevaría a una intervención de la decisión del menor desviando el 
principal propósito del asentimiento informado, el cual más que informar, es la 
de contribuir al desarrollo de la autonomía del menor maduro (Kottow, 2007). Por 
consiguiente, el desarrollo moral del menor no debe tomarse como una limitación, 
sino como una variación en el ejercicio de toma del asentimiento. Además, es 
necesario considerar la comprensión, la cual va de la mano de la inteligencia y 
la habilidad de razonamiento por medio del uso de un lenguaje adecuado para el 
desarrollo cognitivo del menor. Por último, la voluntariedad, como la capacidad 
de decidir libremente y de manera conjunta si se desea o no recibir el tratamiento 
o participar de la investigación (Macias Gelabert, 2006). 
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El presente estudio busca analizar las posibles relaciones de poder entre el 
médico o investigador y el menor maduro con enfermedad autoinmune. Según 
Kottow (2007), “el concepto ético del consentimiento informado depende de la 
abolición de todo paternalismo médico injustificado” (p.42), por lo cual en esta 
investigación se indagó sobre cuáles son las razones (significados) existentes 
en los clínicos con respecto al desarrollo moral y autonomía del menor maduro 
con diagnóstico de algun tipo de enfermedad autoinmune, y cómo a partir de lo 
percibido, se relaciona con unas prácticas de poder que pudiesen contribuir al 
desarrollo moral del menor. 

Como se ha mencionado, los significados de los médicos e investigadores con 
relación a la autonomía del menor maduro con enfermedad autoinmune son de 
suma importancia. Estos significados podrían llevar a unas prácticas reflejadas 
en relaciones de poder al momento de comprender y tomar el asentimiento 
informado, tomando en consideración o no la experiencia del menor con la enfer-
medad en la forma en que asume su autocuidado y, por ende, su derecho a decidir 
sobre su salud. Bornas i Augustí (1998) rechaza las impresiones subjetivas que 
pueden tener los investigadores o médicos con respecto a la falta de autonomía 
del menor maduro, y plantea que no se justifica usar como argumento el principio 
de protección o beneficencia para violentar la autonomía del menor cuando este 
demuestra responsabilidad en su cuidado. 

Para Kottow (2007), el consentimiento informado es objeto de muchas interpre-
taciones y discusiones contradictorias en relación con los intereses a priori de 
los actores sociales, como la familia, pero también aquellos del investigador o del 
médico. En el caso del asentimiento, además de los problemas mencionados, se 
plantean otros inconvenientes, por ejemplo, cuando el menor rechaza su partici-
pación, este se considera como un sujeto sin desarrollo moral, incapaz de tomar 
decisiones racionales, ya que no están acordes con los propositos científicos 
de incorporar un nuevo tratamiento o mejorar el existente, lo cual causa que 
el médico o el investigador acuda al principio de beneficencia para soportar su 
decisión como experto. Esto ha llevado a que se promulguen leyes que obligan 
al médico o investigador a considerar la decisión del menor al igual que la del 
tutor, más cuando el menor ha demostrado cierta capacidad moral para decidir 
(Kottow, 2007, p.11). Un ejemplo es la Sentencia C-900/11 de la Corte Constitu-
cional de Colombia, en su subcapítulo 1.2, que afirma: 
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El personal médico y administrativo que realice procedimientos 
médicos en los niños, niñas o adolescentes, sin su autorización ni la 
de su representante legal, desconoce el derecho al libre desarrollo 
de la personalidad, la libertad de conciencia y el debido proceso por 
cuanto so pretexto de su interés superior, se desplaza la autonomía 
del paciente. En este sentido, señala que la Corte Constitucional ha 
defendido la prevalencia de su consentimiento informado. (Corte 
Constitucional de Colombia, s. f.)

Este argumento normativo justifica la presente investigación en el sentido de 
conocer cuáles son las prácticas de poder que emergen en el clínico al momento 
de considerar al menor como maduro o no. Durante la toma del asentimiento 
en los niños, se puede presentar una vulneración a su autonomía por parte de 
los investigadores, los tutores legales, incluso por el mismo comité de ética, 
los cuales tienen un papel importante en salvaguardar la integridad del menor 
(Martín-Arribas, Rodríguez-Lozano y Arias-Díaz, 2012; Penchaszadeh, 2002). 

El consentimiento, así como el asentimiento informado, independientemente de 
la edad del paciente, debe tener características propias del proceso de comuni-
cación y deliberación para alcanzar la comprensión de los hechos con respecto 
al tratamiento o diagnóstico. Según Bonilla Escobar y Piedrahita Sandoval (2012), 
el consentimiento y el asentimiento deben brindar información completa, veraz y 
adecuada, y usar lenguaje comprensible que le permita al paciente reflexionar o 
tomar la decisión más adecuada teniendo presentes sus propios intereses.

La presente investigación quiso identificar las dinámicas presentes al momento 
de solicitar el asentimiento informado, ya que se desea comprender las posibles 
tensiones que se producen entre el investigador o el médico y el menor maduro 
con autoinmunidad y su familia, pues son estos últimos quienes brindan directa-
mente su aprobación mediante el llamado consentimiento informado, por susti-
tución o por representación. 

El tutor legal, y en algunos casos directamente el médico, es quien realiza o toma 
la decisión por el menor, lo cual puede ocurrir de forma coercitiva, indicando la 
vulneración de los derechos del paciente, pues no es tenido en cuenta y se trans-
grede su derecho a decidir al no permitírsele expresar sus inquietudes y temores 
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con relación a lo que espera y se proyecta a futuro con respecto a su salud, los 
cuales fueron identificados en esta tesis.

Las investigaciones que describen los dilemas a los que se enfrentan investiga-
dores y médicos con respecto a la toma del asentimiento informado en el menor 
maduro, a lo cual están obligados por ley, no enfatizan o relatan cuáles son los 
significados (imaginarios) con respecto a la autonomía y responsabilidad del 
menor. Sin embargo, Pantoja Zarza (2004) reconoce esta idea, ya que considera 
que el consentimiento, así como el asentimiento, debe ser objeto de discusión 
y análisis, es decir, no debe ni puede interpretarse como un simple requisito 
de cumplimento legal, dejando de lado interrogantes morales relacionados con 
el menor maduro al direccionamiento de la voluntad del médico o del investi-
gador, sin mencionar las fallas que puede tener el propio documento en términos 
de legibilidad y exhaustividad cuando se trata como un formato y no como un 
proceso de comunicación que busca el fortalecimiento de la autonomía del menor 
(Cortes-Gallo, 2006; Jiménez-Álvarez, Norales-Torres y Pereira Rodríguez, 2000). 

En los últimos treinta años se ha dado un importante debate sobre si se debe 
considerar o no la capacidad del menor maduro para decidir, con grandes contro-
versias filosóficas y jurídicas. Por ejemplo, Rousseau afirma que los únicos 
sujetos sanos, por antonomasia, son los niños (Guillén, 1997, p.92).

Por el contrario, Aristóteles consideraba que los jóvenes no tienen madurez para 
tomar decisiones morales, ya que estarían llenas de favoritismos y serían poco 
prudentes. Incluso desde la Ética a Nicómaco, Aristóteles plantea que “los jóvenes 
pueden ser geómetras y matemáticos y sabios en cosas de esa naturaleza, y en 
cambio, no parece que puedan ser prudentes” (Guillén, 1997, p.92). Según Aristó-
teles, la virtud moral, por antonomasia, y la prudencia se logran en el discer-
nimiento, y este se da tardíamente en el menor maduro. El presente estudio 
analiza los significados y prácticas del médico o investigador con respecto a la 
autonomía del menor maduro con algún tipo de enfermedad autoinmune con más 
de dos años de diagnóstico. La impresión de sentido al respecto es que, desde 
la percepción de los investigadores y médicos, la experiencia del menor con la 
enfermedad influye en su maduración moral. Para Kant (1784), la madurez del 
menor se logra desde el entendimiento y la voluntad, es decir, “uno mismo es 
culpable de esta minoría de edad cuando la causa de ella no reside en la carencia 
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de entendimiento, sino en la falta de decisión y valor para servirse por sí mismo de 
él sin la guía de otro” (p.87). Esto podría significar que la injerencia de los médicos 
e investigadores al momento de la toma del asentimiento informado trasgrede la 
autonomía del menor maduro.

Para Simón Lorda (2014), la falta de decisión por parte del menor con respecto a 
su autocuidado podría justificar la mediación de los médicos e investigadores, 
llegando incluso a trasgredir la autonomía del menor durante la toma del asenti-
miento informado, ya que “siempre existe la duda sobre su grado de experiencia 
para llevar a cabo esta tarea de manera prudente” (p.10). En contraste con 
esta idea, según Piaget, “los menores logran identificarse con el principio de 
la equidad alrededor de los 10 años, y la plena identificación con los derechos 
individuales y los principios éticos universales, la logran alcanzar entre los 14-15 
años, moralidad que conservan inalterada y que logra crecer en muchas personas 
después de los 25 años; en algunas nunca crece” (Espinosa, Lucas y Ortiz, 2001, 
p.10). Estas escalas descriptivas podrían generar posibles dilemas éticos al 
momento de la toma del asentimiento informado en el menor maduro, ya que 
los médicos e investigadores podrían no estar aplicándolas de manera adecuada 
debido a los imaginarios de autonomía que poseen del menor con diagnóstico 
de algún tipo de enfermedad autoinmune. El asentimiento informado se concibe 
entonces como un simple formato y no como un verdadero proceso de comuni-
cación que contribuya al desarrollo moral (autonomía) del menor. Es decir, en 
esta investigación se parte de la idea de que el asentimiento informado no debe 
plantearse desde la generalización, argumentando la incapacidad del menor en 
la toma de decisiones, sino que es necesario revisar sus particularidades indivi-
duales, cognoscitivas y demás elementos, como la autorregulación y la deter-
minación, para poder considerarlo como un menor maduro capaz de tomar sus 
propias decisiones. 

El presente caso brinda un ejemplo de lo expuesto: Una niña de 12 años hace 
preguntas a su madre; quien piensa que su hija es lo suficientemente madura 
para que le sean contestadas por parte de los investigadores:

“Mi hija de 12 años de edad con escoliosis idiopática, necesita algún 
tipo de señal de lo que está pasando con ella... está actualmente en un 
estudio y necesito que ella sea capaz de entender lo que está tomando y 
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lo que está a punto de suceder con ella desde el tratamiento quirúrgico 
ya que la niña no acepta el procedimiento”. (Fuertes Rodrigo, Pérez 
Álvarez, Babiano Castellano y Galbe Sánchez-Ventura, 2012, p.332) 

Fuertes Rodrigo et al. consideran que la niña está en el punto de comprensión de 
los hechos que cambiarán la forma en como actualmente percibe su vida, y por lo 
cual le hace a la madre y al equipo de profesionales de salud muchas preguntas: 

Tengo miedo, médicos muy serios, no quiero ir en andador, quiero ser 
una niña normal, ¿cuánta ayuda necesitaré de mamá?, ¿iré a rehabili-
tación?, ¿tardaré unos años en recuperarme?, ¿vendrá alguien a casa 
a ayudarme con los deberes?, ¿me puedo morir si me opero?, ¿qué 
pasará si no me opero?, ¿qué pasará si me opero?, ¿qué plan tiene 
mi madre si yo me muero?, mi padre se quedó en el quirófano, ¿me 
puedo quedar yo?, ¿puedo tener una minusvalía?, entre otras. (Fuertes 
Rodrigo et al., 2012, p.332)

Desde reflexiones de moralidad de contenido, algunos autores consideran que 
el asentimiento informado es un proceso de escolarización dialéctica, donde la 
moral del menor se desarrolla cuando se le brinda la oportunidad de practicar 
su autonomía, y en el que investigadores y médicos tienen un papel importante 
(Barra Almagia, 1987; Hersh, Reimer y Paolitto, 1984). 

Sánchez Jacob (2005), por otro lado, afirma que los investigadores y las juntas de 
revisión institucional (IRB) han definido que las investigaciones que involucran a 
menores no deben usar el concepto convencional de consentimiento informado, 
pues se asume que los adultos tienen la capacidad moral de decidir, pero se 
supone que en los menores dicha capacidad se encuentra disminuida, desde una 
percepción colectiva de investigadores y médicos. Por esta razón, la normati-
vidad le otorga a un tutor legal la potestad de consentir por el menor, sobre todo 
en países como Colombia y España, tal como lo describen Pinto Bustamante y 
Gulfo Díaz (2013). 

Por otro lado, las controversias filosóficas son objeto de continuo análisis y 
reflexión. Para Kohlberg, “el joven que comprende la justicia se vuelve más justo, 
y el hombre que comprende la justicia ayuda a crear un clima moral que va más 
allá de sus actos inmediatos y personales” (Kohlberg, 1978, p.314). 
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Como se afirmará más adelante, los menores bajo dinámicas de comprensión 
ajustadas a su contexto cognitivo y cultural pueden comprender elementos 
morales, incluso como un adulto. 

Royo, Prado y Maíllo (2012) señalan que para que el médico o investigador 
considere que se han logrado los elementos morales en el menor, debe existir una 
iniciativa de propender por el desarrollo de su sentido de utilidad, la capacidad 
moral y el sentido de pertenecer a algo.

El análisis descrito hasta el momento lleva a considerar como impresión de 
sentido que el menor maduro con algún tipo de enfermedad autoinmune 
adquiere la autoconciencia moral suficiente para tomar decisiones importantes 
con respecto a su salud gracias a su experiencia con la enfermedad desde muy 
temprana edad, lo cual podría estar confiriendo un desarrollo moral superior a los 
propuestos por Kohlberg para cada edad. Por ejemplo, la experiencia del menor 
con relación a su autocuidado llevaría a que se lo considere como un sujeto moral 
activo “participativo y deliberativo” en la toma de decisiones. 

El menor maduro con enfermedad autoinmune, desde la percepción del médico 
o investigador, podría tener la capacidad de identificar signos y síntomas de su 
condición de salud, el horario y el tipo de medicamentos que debe tomar, cuándo 
requiere asistencia médica de manera urgente, entre otros. La pregunta es 
¿cómo es aceptada, descrita y evaluada la autonomía en el menor maduro con 
enfermedad autoinmune por parte del médico o investigador, desde sus signi-
ficados y prácticas, al momento de la toma del asentimiento informado? ¿Cree 
el investigador o médico que el hecho de considerar al menor con enfermedad 
autoinmune como sujeto activo en la toma de decisiones tiene repercusiones 
legales? ¿Cuál es la percepción que tienen los médicos e investigadores en 
relación con la autonomía del paciente menor con características o condiciones 
de salud especiales como la autoinmunidad?

Hasta el momento la mayoría de los estudios recalcan como un factor importante 
en la toma del asentimiento informado la calidad de la comunicación, además 
de la empatía que pueda tener el médico o investigador frente al menor maduro 
con algún tipo de enfermedad autoinmune, lo que condiciona fuertemente las 
prácticas que reconocen la autonomía del menor. 
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Más allá de la autonomía percibida, el diálogo debe ser constante y dinámico, y 
como resultado final deben generarse cambios en el estilo de vida (Caro, Paz y 
Pérez, 2014). 

La presente investigación es importante porque permite analizar cómo la 
percepción o significados del médico o investigador —con relación al desarrollo 
moral del menor— generan unas prácticas de poder, es decir, prácticas que 
permiten entender cómo el menor está sujeto a juicios de valor de los que 
dependerá el respeto o vulneración de los derechos del menor.

En esta investigación se afirma que el asentimiento informado debe aportar al 
desarrollo moral del menor, al sentido de reconocimiento de elementos morales 
que le ayuden a tomar una decisión acorde a sus necesidades e intereses propios 
de su edad en el contexto social, recreativo, deportivo. Desde una metodología 
deliberativa que le ayude a reflexionar sobre sus acciones y decisiones a mediano 
y largo plazo, el menor acepta razonablemente lo dispuesto por el médico, ya que 
no posee motivos para contradecirlos 

Por esta razón, en la presente investigación se indaga sobre cuáles son esas 
acciones o prácticas que permiten a los médicos e investigadores conferir en 
ciertos casos al menor maduro algún grado de autonomía en situaciones muy 
específicas, posiblemente por considerarlas conductas propias de autocuidado. 

Con la Bioética en esta investigación, se brindan elementos de reflexión moral 
sobre cuál es el deber de los médicos e investigadores en la prevención de injus-
ticias sociales que se puedan generar a raíz de la transgresión de la autonomía del 
menor. Así mismo, aporta la manera como se expresan los principios de justicia, 
beneficencia y respeto de la autonomía del menor al momento de proceder a 
la toma del asentimiento informado, respetando los valores morales y éticos 
independientemente de la edad del menor.

Como se dijo antes, se piensa que el médico o investigador puede considerar 
al menor maduro con enfermedad autoinmune como un sujeto con autonomía 
disminuida, lo cual llevaría a no brindarle la información detallada de su proceso 
clínico [evolución de la enfermedad y tratamiento] y no dar el nivel de importancia 
adecuado a su participación en un estudio biomédico. Esto contradice lo expuesto 
en estudios que tratan de medir la capacidad de comprensión del menor en inves-
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tigaciones complejas, los cuales describen que cuando se le informa al menor 
con un lenguaje sencillo y apropiado, este demuestra un nivel de competencia 
equivalente a la de un adulto, sobre todo en el caso de niños de 14 años, mientras 
que se demostró que niños de 9 años tienen capacidad de realizar elecciones 
razonables, pero son menos capaces de entender elementos críticos de la infor-
mación suministrada por parte del médico o investigador (Burke, Abramovitch y 
Zlotkin, 2005; Hurley y Underwood, 2002).

Según Burke et al. (2005), al preguntarle a los niños qué significaba la palabra 
investigación la describieron claramente el 24 % de niños entre 6 y 9 años, el 45 % 
de niños entre 10 y 12 años, el 65 % de adolescentes de 13 o más años y el 72 % 
de adultos; cuando la pregunta fue respecto a los objetivos de la investigación, 
el entendimiento fue de 73, 87, 93 y 90 %, respectivamente. A la pregunta de qué 
es lo que se iba a hacer, el entendimiento, en el mismo orden, fue de 62, 65, 71 y  
76 % (p.178). Finalmente, a preguntas relacionadas con molestias, 78, 90, 96 y  
92 % respondieron de manera efectiva. Se entiende de este estudio que la 
capacidad moral del menor aumenta según la edad, pero que su capacidad 
de descripción del hecho se mantiene independientemente de esta. De ahí la 
pregunta propuesta por Sánchez Jacob (2005): ¿por qué no otorgarle al menor 
maduro que determina algún grado de madurez moral la capacidad jurídica de 
decidir fundamentada en una ética del respeto?

Se propone la siguiente pregunta-problema, cuya respuesta podrá aclarar y 
encontrar solución a todas las preguntas planteadas en la presente tesis: ¿Cómo 
influyen los significados de autonomía en las prácticas de los médicos e inves-
tigadores para reconocer en el menor maduro, con enfermedad autoinmune, su 
derecho a consentir o no su participación en las prácticas clínicas asistencial o 
de investigación biomédica?
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conceptuales relacionados 
con el reconocimiento del 

menor como maduro, y 
prácticas de poder por parte 

de los médicos durante el 
asentimiento informado

El propósito fundamental fue examinar las bases conceptuales más importantes 
a tener en cuenta en la comprensión de las prácticas y significados de autonomía 
y madurez moral en el menor con diagnóstico de algún tipo de enfermedad 
autoinmune, percibido por los médicos durante su practica clínica. 

Para la presente investigación se examinaron conceptos como investigación 
biomédica, menor maduro, niños, autoinmunidad, consentimiento informado, 
asentimiento informado, relación médico-paciente, entre otros. Se realizó una 
búsqueda en diferentes bases de datos, incluyendo PROQUEST, MEDLINE, LILACS 
y PUBMED. La búsqueda sistemática concluyó con artículos de impacto científico, 
medidos por el número de citaciones descritas en libros y en otros artículos 
científicos. La búsqueda se realizó en español e inglés, utilizando descriptores 
[palabras clave] que son objeto(s) de análisis en el estado de la cuestión y marco 
teórico de esta tesis. 

Se tomaron artículos que presentaron más de tres palabras clave descritas y que 
coincidieran con el objetivo de la revisión. La búsqueda fue abierta con relación al 
tiempo. Se encontraron 280 artículos tras utilizar la combinación de los descrip-
tores, y al final se analizaron 102 artículos, de los cuales 73 cumplieron con los 
criterios de inclusión. 
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La metodología propuesta por Guirao-Goris, Olmedo Salas y Ferrer Ferrandis 
(2008, p.15) describe la manera de organización de la información llamada 
DESLIZAR, la cual consiste en:

1.	 Ordenar: se organizaron los artículos por año y con más de tres palabras 
clave juntas e impacto de la citación. 

2.	 Rotulación: los artículos se marcaron considerando dos grupos de 
análisis: un primer grupo sobre consentimiento informado y un segundo 
grupo sobre asentimiento informado. 

3.	 Integración: cada uno de los dos grupos se relacionó con el tema de 
Biomédica y autoinmunidado o enfermedad autoinmune en niños y 
menores maduros. 

4.	 Priorización: se determinó como grupos más importantes aquellos que 
consideraban la doctrina del menor maduro y el proceso de comuni-
cación en la toma del consentimiento o asentimiento informado en 
investigación biomédica.

Los estudios analizados describen la percepción que tienen los investigadores 
y clínicos con respecto al grado de desarrollo moral del menor, limitándose a 
describir las leyes o normas que se aplican al momento de respetar el derecho a 
decidir. No se describe en ellos cómo los procesos conceptuales [significados], 
éticos y morales llevan al clínico o investigador a tener unas prácticas con 
respecto a reconocer en el menor su capacidad moral de decidir.

RECONOCIMIENTO DEL MENOR MADURO COMO SUJETO MORAL DE TOMA DE 
DECISIONES

Freeman (1992) plantea que los derechos de los niños son muy importantes, y 
por esta razón deben ser tratados con igualdad y como seres autónomos. Esto 
significa creer que la autonomía del niño es tan importante como la de cualquier 
otra persona. 

Por otro lado, el estudio propuesto por Sayoux y Frometa (2003) menciona que los 
estudios relacionados con la autonomía del menor con enfermedad autoinmune, 
se limitan a una descripción histórica y filosófica sobre la necesidad de consi-
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derar a los padres en la toma del consentimiento informado, donde el menor es 
un ente secundario, ya que no se le cree capaz de tomar decisiones a fondo, lo 
cual es soportado por la ley. Sin embargo, Manson (2015) describe la necesidad 
de implementar un paternalismo transicional, donde no se evoque a la compe-
tencia, sino a la flexibilidad que se le puede dar al poder normativo para hacer 
las medidas admisibles, es decir, debe preferirse la medida que ofrece un mayor 
respeto por las decisiones del menor que la alternativa simétrica de consentir o 
no. 

Serrano López (2014) considera que los investigadores y clínicos podrían estar 
olvidando que la infancia es una etapa en la que el individuo se construye en 
dependencia básica de otros, pero cuyo significado difiere alrededor del mundo, 
desde la ética como parte de la filosofía práctica que analiza críticamente el 
fenómeno de la moral. Según Serrano López, los clínicos e investigadores biomé-
dicos reconocen al menor como sujeto moral solamente en las dimensiones 
evaluativas particulares y singulares, pero muy poco en los principios normativos 
y universales, es decir, lo reconocen como un sujeto con derecho universal, pero 
no más allá del momento evolutivo en el que se encuentra. 

CARACTERIZACIÓN Y TIPOS DE RELACIONES MÉDICO-PACIENTE DESDE LA 
ÉTICA APLICADA

Sánchez Vázquez (2007) propone una clasificación que puede dilucidar un poco el 
tipo de relaciones médico-paciente, según la perspectiva de Ética aplicada, y que 
podría explicar la dinámica de toma del asentimiento informado: paterno-moral, 
normativo-jurídico y diferencial. Cada uno de estos tipos de trato responde a 
distintas lógicas de abordaje de la problemática ética en torno a la figura del niño: 

El primero concibe al infante sólo como un ‘ser social’, objeto de cuidado 
pero no sujeto moral; el segundo introduce la dimensión universal 
posibilitada por el fenómeno de los derechos humanos, el niño es 
tratado ya como un ser digno, de derecho pleno; la tercera considera la 
perspectiva particular y singular, destacando la constante alternancia 
de cada niño entre la autonomía y la vulnerabilidad subjetiva. (Sánchez 
Vázquez, 2007, p.179)
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Estos tipos de relación médico-paciente permiten comprender al menor con 
enfermedad autoinmune según la percepción que tienen los clínicos o inves-
tigadores en relación con su idea de los niños o menores como “otros sujetos 
morales”, es decir, como sujetos capaces de tomar decisiones según su autorre-
gulación y autocuidado, el cual se hace posible por medio de su experiencia con 
la enfermedad a muy temprana edad, y de conocer el tipo de relación médico-pa-
ciente que pondera en la práctica clínica y en la investigación biomédica. Por otra 
parte, también nos permiten examinar los posibles dilemas y tensiones éticas 
suscitadas con respecto a la capacidad de autonomía del menor bajo el análisis 
de las prácticas ajustadas según las normas internacionales para la investigación 
en niños, teniendo presentes los aspectos éticos en investigación, los cuales 
están en constante evolución desde un contexto social e histórico particular. 

En Colombia, el capítulo III de la Resolución 8430 de 1993 (Ministerio de Salud 
de Colombia, 1993), expedida por el Ministerio de Salud, establece las disposi-
ciones generales de Ética para toda investigación en seres humanos, incluidos 
los menores de edad. Esta norma especifica que, independientemente de los 
protocolos relacionados con la investigación, se deben cumplir todos los linea-
mientos de las normas nacionales e internacionales, las cuales en los últimos 
años mencionan la necesidad y el deber de realizar la valoración de la autonomía 
del niño para la toma de decisiones en cada caso en particular, y contemplar el 
asentimiento en los casos pertinentes, teniendo presente que la Ética aplicada 
está sujeta a intersubjetividades, la cual además, según Powell y Buchanan 
(2011), “es un constructo complejo en el que los valores y creencias particulares 
influyen en la forma de hacer la investigación” (p.6). Estas palabras demuestran la 
necesidad de una reflexión que se refleje en las prácticas de los clínicos e inves-
tigadores al momento de tratar a menores, es decir, la necesidad de entender 
que más allá de los principios de beneficencia, justicia y respeto, se deben tener 
presentes los aspectos culturales, pues lo contrario puede llevar a una relación 
de paternalismo extremo. Es claro y pertinente que los niños —como población 
vulnerable— requieren de la representación de los padres o tutores, independien-
temente de la percepción que tenga el clínico o investigador sobre el desarrollo 
moral del menor (Serrano López, 2014). Esto no está en discusión ni se plantea 
como un problema ético; el problema radica en el “reconocimiento del otro”, es 
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decir, el reconocimiento del menor maduro como sujeto moral que confirma la 
decisión de los tutores, pero con conciencia de la información recibida por los 
clínicos o investigadores, bajo la percepción por parte de estos últimos de que el 
menor reconoce sus eventos clínicos y comprende según su desarrollo moral el 
mensaje relacionado con la complejidad de la enfermedad autoinmune.

La búsqueda de investigaciones arrojó que son escasos los estudios que identi-
fican las prácticas de los investigadores y clínicos en lo relacionado con la partici-
pación de los niños con enfermedad autoinmune, donde incluso algunos autores, 
como Manrique (2005), se limitan a las capacidades individuales de los niños, 
al entorno de apoyo y, por último, a las oportunidades creadas para la partici-
pación en la investigación o tratamiento, sin mencionar nada en relación con la 
percepción de los clínicos e investigadores con respecto al desarrollo moral del 
menor al momento de la toma del asentimiento informado. Esto hace interesante 
la presente investigación, pues las prácticas de los investigadores y clínicos se 
podrían comprender mejor al conocer sus significados para considerar al menor 
como un sujeto de moral. Esto además, pone en evidencia que los desafíos 
éticos con respecto a la investigación biomédica en niños no son sencillos, ya 
que se desconocen estudios que permitan examinar las creencias, percepciones 
y “subjetividades” que existen en los clínicos e investigadores al considerar la 
capacidad del menor en relación con la toma de decisiones. Basados en el 
argumento de que la investigación en menores de edad es importante para el 
avance del conocimiento científico, ¿podrían estar propiciando una relación de 
tipo paternalista extremo? 

Opel, Wilfond, Brownstein, Diekema y Pearlman (2009) afirman que la participación 
de menores en investigación biomédica se justifica porque puede contribuir a 
mejorar tratamientos y métodos de diagnósticos, y servir para establecer guías 
de control y manejo de las enfermedades pediátricas, las cuales son investiga-
ciones que no se pueden desarrollar en adultos. Por lo tanto, el acercamiento al 
asentimiento informado se realiza por razones administrativas, más que por el 
deber moral, argumentando falta de tiempo o, mejor dicho, la pérdida de tiempo 
que esto podría significar para la investigación o el tratamiento, lo que llevaría 
a la trasgresión de la autonomía del menor y daría lugar a problemas de tipo 
ético-legal. 
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Serrano-López (2014) afirma que los médicos y clínicos deben considerar la 
evaluación del desarrollo moral de los niños o menores desde lo consagrado en 
los artículos del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), relacio-
nados con la participación de los niños en investigación: el Artículo 12, según el 
cual “los niños que pueden formar sus propios puntos de vista deberían tener 
el derecho de expresar esas perspectivas y de que sean tomadas en cuenta”, y 
Artículo 13, según el cual “los niños son libres de no participar y no deben ser 
presionados. La participación es un derecho, no una obligación” (p.188). 

Serrano y López (2014) citan a David et al., los cuales brindan estándares éticos 
para investigar en niños en forma de preguntas tales como: “¿Cómo se evidencia 
en la propuesta el respeto por los niños?, ¿Cómo se van a representar las compe-
tencias emergentes de los niños?, ¿Cuál es el probable impacto de la investi-
gación en los niños y qué beneficio tangible tiene para ellos?” (p.188).

Estas son preguntas de análisis que se esperan responder en la presente inves-
tigación desde los significados y prácticas de los clínicos e investigadores, con 
respecto al desarrollo moral del menor con enfermedad autoinmune durante la 
toma del asentimiento informado. 

El dilema sobre la forma y la evaluación de las competencias emergentes de 
los niños es una de las bases de justificación para el presente proyecto, ya que 
posiblemente está relacionado con los significados dados por las creencias, 
percepciones y subjetividades en los investigadores, que llevan a unas prácticas 
que pueden contribuir o no a reconocer la autonomía del menor con enfermedad 
autoinmune como sujeto moral [capacidad simbólica]1. El presente análisis brinda 
una reflexión sobre las prácticas de los investigadores para aceptar los determi-
nantes de autonomía que pueden surgir del menor al momento de su autocuidado 
y de asentir su participación en investigación o tratamiento. 

1	 Se realiza el proceso más por un deber legal que por una norma moral, en donde al final la decisión del 
menor o niño es no válida para los fines de la investigación o por el hecho subjetivo de que el principio de 
beneficencia prima sobre el principio de autonomía sin previa evaluación del desarrollo moral del menor o 
sin la asesoría de un comité de ética o de investigación de acuerdo con el caso. Esta afirmación indica que 
la concepción de la beneficencia es paternalista.
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ASPECTOS ÉTICOS Y FILOSÓFICOS QUE ENMARCAN LA APLICACIÓN DEL 
ASENTIMIENTO INFORMADO EN NIÑOS Y ADOLESCENTES

Como se ha mencionado en párrafos anteriores, la práctica de toma del consenti-
miento/asentimiento informado, está regulada por normas legales que obligan a 
los clínicos e investigadores a brindar información veraz, clara y precisa, teniendo 
presentes los aspectos culturales y educativos de los pacientes, independiente-
mente de su edad. Para esta dinámica se pueden abordar diferentes corrientes 
éticas.

•	 La ética discursiva en el asentimiento informado. La ética discursiva demanda 
que el consentimiento, al igual que el asentimiento informado, “se efectúe 
a través de un diálogo válido que posibilite el ejercicio intersubjetivo de la 
autonomía de todos los involucrados en el proceso que acompaña la toma 
de decisiones. Estos aspectos deben ser considerados y ponderados en la 
investigación biomédica si se pretende proteger al sujeto de investigación, 
garantizando no sólo el respeto de sus derechos sino también la beneficencia 
que debe guiar las acciones de los investigadores” (La Rocca, Martínez, 
Rascio y Bajardi, 2005, p.174). Sin embargo, en el proceso de asentir, según 
Weber, Dussel, Ellacuría & Eze (como se citan en La Rocca et al., 2005), estos 
elementos de consideración, empatía y protección son objeciones, más que 
cualquier otra cosa.

•	 La comunidad ideal de argumentantes. Se describe que en una comunidad los 
conflictos siempre pueden resolverse a través de argumentaciones racionales 
para llegar a un consenso (La Rocca et al., 2005, p.174). Esta reflexión admite 
que existe “la competencia perfecta, concebida como la situación ideal en 
la que el propio interés permite alcanzar el logro del bien común, así como 
es posible aceptar la imperfección de la competencia real que sólo persigue 
el propio beneficio” (La Rocca et al., 2005, p.175). Además, Weber (como 
se cita en La Rocca et al., 2005) reconoce ciertos peligros al momento de 
considerar que “estas situaciones ideales, entendidas como utopías, generan 
una apariencia de realismo que puede encubrir la contingencia del mundo, 
sosteniendo la existencia de un mundo no-contingente al que deberíamos 
acercarnos” (p.174).
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•	 Inconmensurabilidad del lenguaje. Por medio de la ética del discurso “los 
conflictos pueden resolverse a través de argumentaciones racionales que 
se explicitan en el diálogo, pero las redes simbólicas en las que se desen-
vuelve la vida humana impiden, muchas veces, identificar que los intereses 
estimados reales coincidan” (La Rocca et al., 2005, p.176). Siguiendo a Apel, 
La Rocca et al. (2005) mencionan que “las argumentaciones racionales dan 
validez al diálogo, pero es necesario considerar y analizar también el proceso 
complementario realizado por el resto de las capacidades humanas que están 
en juego en el quehacer comunicativo y las historias de vida que condicionan 
a los sujetos que dialogan” (p.176).

•	 Cuestionamiento a la racionalidad occidental y a una noción reduccionista del 
sujeto. “El diálogo en la ética discursiva es la fuente de la que surgen todos los 
valores; de ahí que sería poco responsable cuestionar las instituciones que 
lo posibilitan. La controversia queda entonces planteada: asumir la defensa 
de la universalidad o aceptar la afirmación de las diferencias culturales” (La 
Rocca et al., 2005, pp.176-177) como ‘extraños morales’.

•	 La conflictividad como elemento que garantice reconocer la diferencia. “La 
ética del discurso exige a los miembros de la comunidad real de argumen-
tantes resolver los conflictos y lograr siempre consensos en condiciones 
de validez. Eze, filósofo africano, piensa que si lo racional es el consenso, 
deberíamos considerar irracionales a todas las luchas de intereses, que 
son las que permiten desarrollar estructuras individuales de deseos, única 
garantía contra la ambición de poder y dominación. Como la condición 
humana no puede, en principio, garantizar la posibilidad de una justicia 
absoluta, entonces las luchas y los conflictos no siempre son evidentemente 
irracionales […] No basta con partir del nosotros, es necesario afirmar ética-
mente al otro” (La Rocca et al., 2005, p.177). 

•	 La vulnerabilidad condiciona la asimetría del diálogo. “La vulnerabilidad se vive 
aun antes de tener conciencia de ella. Si la integridad de los sujetos ha sido 
vulnerada, aunque se les permita manifestar sus intereses, estos reflejarán 
esa vulnerabilidad. Marx propone seguir el imperativo categórico de echar 
por tierra todas las relaciones en las que el hombre sea un ser humillado, 
sojuzgado y subordinado, abandonado y despreciable” (La Rocca et al., 
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2005, p.177). Dussel (1997) propone que “el que actúa éticamente debe como 
obligación, producir, reproducir y desarrollar autorresponsablemente la vida 
concreta de cada sujeto, contando con enunciados normativos con pretensión 
de verdad práctica, en una comunidad de vida desde una vida ‘buena, cultural 
e histórica’, con su modo de concebir la felicidad, en una cierta referencia a 
valores y a una manera fundamental de comprender el ser como el deber ser, 
con pretensión de universalidad” (como se cita en La Rocca et al., 2005, p.177).

•	 El carácter formalista del principio procedimental. Según La Rocca et al. 
(2005), autores como Alasdair MacIntyre y Bernard Williams, consideran que 
lo mencionado es “insuficiente, puesto que, desde allí, se acentúan las dimen-
siones deontológicas de la acción moral, relegando el mundo de los fines, sin 
los cuales ésta no tendría sentido, a un papel incidental” (p.178). La Rocca et al. 
(2005) terminan reflexionando que “es necesario moralizar la acción colectiva 
en las que se relacionan vulnerables y poderosos a través de prácticas 
morales que impliquen el desarrollo de lo que en la concepción aristotélica se 
ha denominado ‘virtud’ (p.178). 

Estos elementos de la ética discursiva ayudan a comprender el tipo de relación 
médico-paciente que se debe propender al momento de toma del consentimiento 
o asentimiento informado. Aunque a nivel general parecen insuficientes, cuando 
se analizan a la luz de reconocer en el otro su capacidad, resultan complemen-
tarios y necesarios.

SIGNIFICADO E IMPORTANCIA DEL ASENTIMIENTO INFORMADO

Nuño Gutiérrez, Becerra Hernández, Villaseñor Farías & Hidalgo San Martín (1996) 
afirman que el asentimiento es un proceso en el cual se da a los niños la infor-
mación básica sobre un estudio de investigación y se les pide participar en la 
toma de decisiones, siempre que tengan “la capacidad de expresar preferencias 
y entender la naturaleza, finalidad y técnicas de la investigación” (p.192). 

De todo lo señalado se puede concluir que el consentimiento y el asentimiento 
son procesos de comunicación brindados a una persona que tiene la capacidad 
de decidir sobre su bienestar o el bienestar de otro como tutor legal. Por su parte, 
el asentimiento es el proceso de comunicación a un menor, a quien la ley no le 
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otorga la capacidad de consentir, pero que se tiene presente como sujeto moral, 
donde su opinión en un momento dado es considerada como válida, dependiendo 
del contexto sociopolítico y la argumentación de sus percepciones. 

DOCTRINA DEL MENOR MADURO

La doctrina del menor maduro fundamenta un paradigma en la forma de 
concebir al infante con un enfoque propio de su desarrollo moral con relación 
a los problemas que enfrenta. Desde Platón y Aristóteles ya han existido varia-
ciones en la forma de valorar al menor, donde es claro que no hay un consenso, 
aunque sí elementos de reconocimiento, como los que brinda la Convención de 
los Derechos del Niño (1989), a partir de la cual se empieza a ver al menor como 
un sujeto de reconocimiento moral, es decir, titular de derecho y, por ende, con 
personalidad propia (Martínez, 2009). 

El concepto de menor maduro fue concebido en Estados Unidos en los años 
setenta, y constituido de forma progresiva desde el punto de vista jurídico como 
‘doctrina del menor maduro’ debido a las demandas cada vez más frecuentes 
que los padres de los adolescentes realizaban contra los médicos por asistir a 
sus hijos sin su consentimiento. En 1973, la Academia Americana de Pediatría 
afirmaba: “un menor puede dar su consentimiento para recibir asistencia médica 
cuando es capaz de tomar decisiones racionales y dicha asistencia puede verse 
comprometida por el hecho de informar a sus padres; claro, siempre y cuando las 
decisiones sean de bajo riesgo y gran beneficio” (Sánchez Jacob, 2005, p. 158). 
Para De Abajo, Feito Grande, Gracia y Júdez (2007), la base teórica se encuentra 
en el principio de los derechos de la personalidad, así como en otros derechos 
civiles, los cuales pueden ser ejercitados por el individuo desde el mismo 
momento en que este es capaz de disfrutarlos, lo que puede suceder segura-
mente bastante antes de los 18 años (p.99). Esto es soportado por Kohlberg (como 
se cita en Ballesteros, 2005), el cual define al juicio moral como la capacidad de 
tomar decisiones y juicios con base en principios internos, con un actuar coherente 
con tales juicios.
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ASENTIMIENTO INFORMADO EN EL MENOR SUJETO DE INVESTIGACIÓN 
BIOMÉDICA O CLÍNICA

Nuño Gutiérrez et al. (1996), están de acuerdo con la propuesta de David Wendler, 
bioeticista clínico del Instituto Nacional del Corazón, Pulmones y Sangre en 
Estados Unidos, quienes definen la toma de asentimiento informado como un 
proceso a través del cual se debe brindar a los niños la información básica sobre 
el estudio de investigación y se les pide participar en la toma de decisiones. Es 
decir, el asentimiento se identifica como sinónimo de consentimiento, siempre y 
cuando el menor demuestre madurez moral. 

La importancia del asentimiento informado para la investigación médica, radica 
en que, al igual que el consentimiento informado, este requiere de elementos 
especiales que hay que cumplir, como lo especifica el Colegio Real de Pediatras y 
Salud Infantil de Reino Unido (Royal College of Paediatrics and Child Health, 1997):

1.	 Informar al menor, de forma adecuada para su nivel de comprensión y 
proporcional a él, ayudando a que el menor se sienta protagonista en las 
consultas relacionadas con su propia salud.

2.	 Escucharle, a partir de la edad en que sea posible, fomentando la parti-
cipación y opinión.

3.	 Incluir sus opiniones en la toma de todas aquellas decisiones en las 
que sea posible, asumiendo proporcionalmente la responsabilidad de la 
decisión.

4.	 Considerar al menor competente como decisor principal.

El estudio propuesto por Weithorn y Campbell (1982) indica otros niveles de parti-
cipación, que podrían llamarse complementarios: a) información sobre la enfer-
medad, el tratamiento y los procedimientos médicos; b) decisión compartida con 
los padres/tutores, colaboración con los cuidadores, y c) decisión autónoma. 

Drane (1999) diseñó una metodología como criterio de proporcionalidad entre la 
gravedad de la decisión versus el grado de competencia moral, los cuales deben 
tenerse presentes al momento de evaluar la capacidad o competencia de aceptar 
o rechazar al menor en determinado proceso (véase Tabla 1).
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Tabla 1. Modelo de escala móvil 

Niveles de 
compe-
tencia

Criterios de 
competencia

Estados que suponen 
incompetencia

Estados que 
suponen 
competencia

Decisiones médicas 
posibles (en competentes)

Nivel 1. 
trata-
mientos 
fáciles y 
eficaces

Requisitos 
mínimos:  
conciencia y 
asentimiento

Inconsciencia, 
retraso mental 
profundo, niños < 10 
años, desorientación 
total, demencia 
senil grave, autismo, 
defensas psicó-
ticas (negación de 
sí mismo y de la 
situación, proyección 
delirante)

Niños > de 10 años, 
retraso mental leve 
(educables), obnubi-
lación, demencia 
senil leve, estados 
incluidos en los 
niveles 2 y 3 (A y B)

Consentimiento en caso de:

•	 Tratamiento eficaz para 
enfermedad aguda

•	 Diagnostico cierto

•	 Beneficio alto/riesgo bajo 
alternativas limitadas

•	 Trastorno grave/sufri-
miento intenso/amenaza 
vital inmediata

Rechazo en caso de:

•	 Tratamiento ineficaz

Nivel 2. 
trata-
mientos 
menos 
seguros

Requisitos 
medios:  
comprensión y 
elección

Trastornos afectivos 
graves, fobia 
al tratamiento, 
mutismo, pérdida de 
memoria de fijación, 
trastorno del pensa-
miento (ignorancia, 
incoherencia, delirio, 
alucinación, delirium, 
estados incluidos en 
el nivel 1 (A y B)

Adolescentes > 16 
años, retraso mental 
leve, trastornos 
de la personalidad 
(narcisista, limítrofes 
y obsesivos), estados 
incluidos en el nivel 
3 (A y B)

Consentimiento o rechazo de:

•	 Enfermedad crónica / 
diagnóstico dudoso

•	 Enfermedad aguda con 
tratamiento de resultado 
incierto

•	 Equilibrio entre riesgos 
y beneficios (eficacia 
incierta con riesgos o 
inconvenientes serios)

Nivel 3. 
trata-
mientos 
peligrosos

Requisitos 
máximos: 
apreciación 
y decisión 
racional

Indecisión o ambiva-
lencia persistente, 
creencias falsas 
sobre la realidad, 
histeria, abuso de 
sustancias, defensas 
neuróticas (intelec-
tualización, represión, 
disociación, 
actuación, depresión 
leve, hipomanía), 
estados incluidos en 
los niveles 1 y 2 (A y B)

Mayores de edad, 
capacidad reflexiva 
y autocrítica, 
mecanismos de 
conducta maduros 
(altruismo, antici-
pación, sublimación)

Consentimiento en caso de:

Tratamiento ineficaz

Rechazo en caso de:

•	 Tratamiento eficaz para 
enfermedad aguda

•	 Diagnóstico cierto

•	 Beneficio alto/riesgo 
bajo

•	 Alternativas limitadas

•	 Trastorno grave/sufri-
miento intenso/amenaza 
vital inmediata

Fuente: Elaborada por el autor a partir de Drane (1999, pp.162-164).

Según Drane (1999), los análisis éticos realizados, enfatizan más en la responsa-
bilidad del clínico de revelar la información y de mantener una relación sanitaria 
con el paciente libre de coacción. Sin embargo, hoy en día son más frecuentes 
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los interrogantes suscitados sobre la capacidad o competencia de un paciente 
adulto o menor para dar su consentimiento (pp.162-163). Autores como Appelbaum 
y Roth exponen criterios para evaluar las competencias: “la capacidad de elegir, 
la comprensión real de las cuestiones, el manejo racional de la información y el 
reconocimiento correcto de la naturaleza de la situación” (como se cita en Drane, 
1999, p.164), los cuales se podrían resumir en la comprensión racional de los 
hechos y las consecuencias de las decisiones de acuerdo al conjunto de valores 
morales en el menor al momento de deliberar (Drane, 1999).

CAPACIDAD DEL MENOR PARA DETERMINAR SU COMPETENCIA PARA DAR SU 
ASENTIMIENTO INFORMADO

Según Ecoffey y Dalens (2003), la capacidad de decisión no es igual a la capacidad 
jurídica, ya que la primera debe ser evaluada por todos los profesionales de la 
salud e investigadores que incluyen menores a un estudio, e incluso se debe 
evaluar a los tutores. 

La Comisión Presidencial para el Estudio de los Problemas Éticos y en Investigación 
Biomédica y de la Conducta menciona que la capacidad o competencia radica 
en que la persona, sea adulto o menor, debe poseer además de un “conjunto de 
valores y metas, la posibilidad de comunicarse y demostrar comprensión de la 
información, así como la aptitud para el razonamiento y la deliberación acerca de 
las decisiones” (como se cita en Drane, 1999, p.164).

King y Cross (1989) señalan que son muchas las leyes que promulgan que la toma 
del consentimiento informado es un deber más moral que legal, en cuyo proceso 
de comunicación debe considerarse la edad del menor, su desarrollo cognitivo o 
moral y la evaluación de su capacidad de acuerdo con su contexto socio-cultural, 
entre otros. 

La mayoría de los estudios mencionan que la capacidad de decisión puede variar 
en relación con la edad, la situación socioeconómica, pero también en relación 
con el estado mental y el nivel de riesgo en la decisión (Ecoffey y Dalens, 2003). 
Fluke, Baumann, Dalgleish y Kern (2014) reiteran la importancia de tener presentes 
las opiniones de los niños en problemas relacionados con el medioambiente y la 
ecología. 
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En menores con enfermedad autoinmune habría que incluir como factores 
importantes de madurez moral la edad de inicio de la enfermedad y los años de 
experiencia con la enfermedad, donde lo más probable es que esta categoría esté 
implicada en el desarrollo moral y las prácticas de autonomía del menor, pues 
este adquiere responsabilidades importantes en relación con su autocuidado, 
por ejemplo, tomar los medicamentos a tiempo, aún sin ningún tipo de persona 
o artilugio que se los recuerde, asistir a los controles de manera independiente, 
alertar al médico o tutor legal sobre algún tipo de cambio físico o dolor, entre 
otros. ¿Se podría entonces considerar que los menores con estas características 
son sujetos morales por la responsabilidad que asumen frente a su cuidado? ¿Se 
les puede permitir actuar como individuos autónomos con libertad de elegir? 
(González Blázquez, Hernández García, Versón y Elena, 2015). Entonces, ¿los 
profesionales de la salud e investigadores podrían suponer a priori que los niños 
y adolescentes tienen una capacidad limitada de decisión (moral), argumentando 
que estos se encuentran en una etapa de desarrollo de su autonomía y, por ende, 
su capacidad de consentir se desarrolla cuando alcanzan el estado de madurez? 
(Kohlberg y Power, 1981; Barra Almagia, 1987; García, 2011). 

La OMS define la adolescencia como el periodo de crecimiento y 
desarrollo humano que se produce después de la niñez y antes de la 
edad adulta, entre los 10 y los 19 años. Se trata de una de las etapas de 
transición más importantes en la vida del ser humano, que se carac-
teriza por un ritmo acelerado de crecimiento y de cambios […]. (OMS, 
s. f.)

Sin embargo, la definición de la OMS contrasta con estudios que exponen la 
capacidad de los niños para comprender asuntos relacionados con la inves-
tigación o con la complejidad de procedimientos a los que serán sometidos, 
siempre y cuando se les informe con un lenguaje sencillo y apropiado. Incluso 
niños de corta edad (6 años) muestran un entendimiento razonable, aunque se 
resalta que la lógica de entendimiento es mejor a mayor edad, como lo exponen 
Burke et al. (2005); Hurley y Underwood (2002); Kaser-Boyd, Adelman, Taylor y 
Nelson (1986); King y Cross (1989).
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La capacidad de decisión del menor, no necesariamente igual a la capacidad 
jurídica, como se menciona en párrafos anteriores, debe ser evaluada por todos 
los profesionales de la salud e investigadores, independientemente de la edad 
del menor, sobre todo si supera los 14 años. Los menores deben participar en la 
toma de decisiones en relación con su atención médica, incluso si la ley obliga a 
tener el consentimiento de los padres o tutores legales (Ecoffey y Dalens, 2003). 

La mayoría de edad sugerida por Kohlberg (2003) en su teoría de estadios 
(pre-convencional, convencional y post-convencional) tiene muchos contradic-
tores, como el mismo Habermas (Martínez, 2011), quien plantea una reformulación 
de su teoría para hacerla más compatible con una teoría social. Son muy pocos 
los estudios en habla hispana con respecto al desarrollo moral de la población 
latinoamericana (Higgins-D’Alessandro, 2012). 

Como se ha expuesto hasta ahora, los niños pueden comprender la infor-
mación suministrada siempre y cuando se les informe con un lenguaje sencillo 
y apropiado; aunque se resalta que la lógica de entendimiento es mejor, a mayor 
edad del niño (Burke et al., 2005; Hurley y Underwood, 2002).

La Bioética tiene un papel importante al momento de brindar elementos de 
reflexión desde los principios y valores que propenden por el respeto a la dignidad, 
pero también con el entendimiento y beneficencia en pro de fortalecer la relación 
médico-paciente deliberativa, que permita el desarrollo de la autonomía del 
menor mejorando su proyección como persona y bienestar de vida, del cual es 
dueño y creador. 

Si bien no es la única, la Bioética constituye la disciplina más importante al 
momento de repensar al objeto de investigación como persona moral y no solo 
como sujeto, para crear una atmósfera de posibilidades en las que los sujetos 
pueden describirse como seres humanos que reflexionan, deliberan y deciden 
si desean participar en el ensayo clínico, promulgando cómo deben ser las 
relaciones entre los investigadores, los clínicos y los sujetos investigados, sin 
entrar en un paternalismo extremo. Lo anterior implica que la Bioética exige 
nuevas relaciones que se caractericen por el respeto y la autonomía, pero sobre 
todo por un diálogo articulado en donde el menor pueda pensar y tomar sus 
decisiones independientemente de la percepción del clínico o investigador.
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La bioética y la teoría del desarrollo moral están estrechamente ligadas, incluso 
de alguna manera fusionadas, por lo cual se requiere formular procedimientos 
de análisis que permitan acercarse al grado de madurez [autodeterminación], 
proporcional a un alto grado de capacidad moral (Kohlberg y Power, 1981), que 
permita establecer modelos racionales de comunicación contextualizada cultural 
y capacidad moral en la triada médico, paciente e investigador, con un modelo de 
paternalismo, muy diferente a lo que se promulgaba antes del nacimiento de la 
Bioética como disciplina (Reubi, 2012).
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Anticipación de sentido

Los significados y prácticas de autonomía de los clínicos e investigadores 
durante el proceso del asentimiento informado al menor maduro con enfermedad 
autoinmune, influyen en la autonomía del menor para que este decida sobre el 
tipo de procedimiento o tratamiento que se le realizará. Como resultado, emergen 
diferentes tipos de modelos de relación [médico-paciente] debido posiblemente 
a una irreflexión filosófica y ética de obligación moral de elementos bioéticos 
que definen una conducta eventual, pero ajustada a las necesidades de recono-
cimiento del menor, como la autodeterminación, la autonomía y la responsabi-
lidad, lo cual sustenta la visión de la doctrina del menor maduro. Por ende, podría 
existir una falta de reconocimiento de la autonomía del menor, además de consi-
derar al asentimiento como un proceso más de cumplimiento y de fácil aplicación 
administrativo-legal, cuya importancia se limita a servir como soporte de prueba 
de omisión de culpa profesional. Por estas razones, se plantean las siguientes 
preguntas:

¿Cómo influyen los significados en las prácticas de los profesionales para consi-
derar al menor maduro con enfermedad autoinmune con la suficiente capacidad 
de asentir o decidir?

¿El proceso de toma del asentimiento informado es la mejor forma de contribuir 
al desarrollo de contenido moral en el menor con enfermedad autoinmune, forta-
leciendo su autonomía?





45

Universidad Simón Bolívar

Significados y prácticas durante el asentimiento informado: 
Una mirada externa a la autonomía y desarrollo moral del menor maduro

Objetivos

OBJETIVO GENERAL

Analizar los significados de investigadores y médicos sobre la autonomía del 
menor maduro entre 12 y 17 años de edad con enfermedad autoinmune al momento 
de la toma de decisiones con respecto a su salud en Barranquilla, Atlántico (2017).

OBJETIVOS ESPECÍFICOS

Describir los significados o percepciones de los médicos e investigadores al 
momento del asentimiento informado, en relación con la autonomía o desarrollo 
moral del menor con diagnóstico de enfermedad autoinmune, que surgen de sus 
experiencias y de su conocimiento y concepciones previas sobre el menor.

Describir las relaciones de poder existentes entre el investigador o médico y 
el menor maduro con enfermedad autoinmune en la relación médico-paciente 
durante el proceso de toma del asentimiento informado, teniendo presente la 
competencia moral del menor según la percepción del médico o investigador.

Relacionar los significados de los investigadores y médicos con los modelos 
emergentes de la relación médico-paciente durante el proceso del asentimiento 
informado, teniendo presentes los principios de la bioética propuestos por 
Beauchamp y Childress para el respectivo análisis.
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Metodología

Se plantea un estudio cualitativo cuyo propósito es examinar el proceder humano 
y los motivos que lo rigen, partiendo del hecho social de una práctica que emerge 
de los significados y percepciones, como una “ontología histórica de nosotros 
mismos” o una “crítica de lo que decimos, pensamos y hacemos”, y así crear 
nuevas maneras de ser y comprender a los demás en sus prácticas, pero en la 
dinámica de cambiar quiénes somos (Monatschrift, 1984; Packer, 2013). 

En relación con la perspectiva epistemológica, se tendrá presente el subjetivismo 
como postura para reconocer, comprender e interpretar el sentido de los signi-
ficados y lo simbólico entendido en el sujeto individual, y poder generalizarse a 
lo colectivo en particularidades, para así entender la realidad particular de cada 
individuo, desde el punto de vista del sujeto particular [clínico o investigador], 
ya que, de acuerdo con la percepción que se tiene del menor, emergerán juicios 
relacionados con la autonomía, la libertad y la responsabilidad. El propósito es 
delimitar la validez de la verdad al sujeto que la entiende, la conoce y la manifiesta 
en unas prácticas (Packer, 2013, pp.7-8).

DISEÑO DE LA INVESTIGACIÓN

El análisis de la información se realizará con un enfoque desde el interpretati-
vismo, y con un alcance en el tiempo trasversal, ya que los instrumentos se 
aplicarán solamente una vez. Se centrará la atención en el sujeto [clínico o inves-
tigador], tratando de comprender su punto de vista y colocándolo en el centro de 
la escena como quien construye, interpreta y modifica la realidad, pues busca la 
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comprensión más allá de la descripción de los hechos al momento de reconocer 
en el menor maduro su autonomía (Bautista, 2011, pp.27-32).

Tabla 2. Características de la muestra de población

Población y muestra

Población de base: 
Clínicos e investigadores 
que tengan contacto 
directo con niños 
diagnosticados con 
algún tipo de enfer-
medad autoinmune.

Criterios de 
inclusión

Especialistas y subespecialistas que laboran en la ciudad de 
Barranquilla, que deseen participar de la investigación y que 
hayan publicado, o no, estudios de manera independiente 
sobre tratamientos clínicos en niños y en adolescentes con 
enfermedad autoinmune.

Criterios de 
exclusión

Clínicos y grupos de investigación que decidan no participar de 
la investigación.

Muestreo:

El tipo de muestreo 
fue por conveniencia y 
por saturación, debido 
a que la muestra 
escogida serán aquellos 
que cumplan con los 
criterios de inclusión, 
pero que también 
decidan participar en el 
estudio. Se realizaron 
30 entrevistas, de las 
cuales 21 cumplieron 
con los criterios claros al 
momento de responder 
las preguntas.

Criterios de 
inclusión

Directores de grupos de investigación avalados por Colciencias 
en la ciudad de Barranquilla, cuyas líneas de investigación 
tengan relación con la investigación en niños y adolescentes 
y tengan proyectos avalados por una entidad nacional o 
internacional, bajo las líneas de investigación de menores con 
enfermedad autoinmune.

Investigadores principales de los proyectos de investigación 
con proyectos avalados por una entidad nacional o internacional 
relacionados con menores con enfermedad autoinmune.

Coinvestigadores principales de los proyectos de investi-
gación con proyectos avalados por una entidad nacional o 
internacional.

Reumatólogos, pediatras, neumólogos, entre otros, que ejercen 
su práctica clínica en población de menores con enfermedad 
autoinmune.

Criterios de 
exclusión

Directores, investigadores y coinvestigadores de grupos 
de investigación no reconocidos por Colciencias con o sin 
proyectos activos bajo la línea de investigación de enferme-
dades autoinmunes en menores.

Técnicas de recolección de la información
Cumpliendo con los requerimientos metodológicos del diseño de la investigación, 
se proponen como principales herramientas de análisis las siguientes (Packer, 
2013, pp.7-20):

•	 La entrevista semi-estructurada [focalizada], la cual permitirá analizar y 
examinar a fondo los significados de autonomía, respeto y justicia de los 
investigadores y clínicos por medio de relatos de experiencias subjetivas 
con el análisis objetivo para reconocer la forma como se constituyeron las 
prácticas de poder de tipo relación médico-paciente. 
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•	 Como segundo elemento, se realizará un análisis de interacción para 
explorar la relación existente entre los significados y las prácticas desde 
una dimensión ética de los conceptos y autores propuestos como ejes 
de análisis, para así llegar a una práctica investigativa crítica y poder 
proponer un modelo hipotético de elección formal para la toma de 
decisiones.

PROCESAMIENTO Y ANÁLISIS DE LA INFORMACIÓN

Los objetivos planteados en la investigación proponen la ejecución del proyecto 
en fases:

•	 Primera fase: descripción de los significados de autonomía y las prácticas de 
poder por parte de los investigadores y clínicos con relación a la autonomía 
del menor en su desarrollo o competencia moral, con un análisis reflexivo del 
concepto de autonomía propuesto por Beauchamp and Childress. Se tendrá 
presente la siguiente técnica: la entrevista no directiva semi-estructurada, la 
cual se procesará por medio del análisis de contenido de la información, para 
poder conceptualizar las macrocategorías (Bardin, 1991, pp.38-44). 

•	 El análisis de la información se llevará a cabo por medio de grabaciones 
de entrevistas y su posterior transcripción utilizando el programa Dragon 
Notes®, o mediante el análisis directo usando el programa Atlas Ti, para lo 
cual se propone la siguiente técnica de análisis: 

◊	 El conteo: Es la mejor manera de encontrar preliminarmente lo conocido 
y lo emergente del fenómeno con relación a los significados. 

◊	 La identificación de patrones y temas: Se realizará un rastreo de las 
categorías que más se repiten desde el análisis de las causas y posibles 
explicaciones, con un análisis de las relaciones interpersonales entre 
el investigador y clínico con el menor en relación con su capacidad de 
consentir, para considerar el fenómeno de los significados y la expli-
cación de las relaciones de poder con relación a su autonomía, libertad y 
respeto por sus derechos.

◊	 Examen de plausibilidad de los hallazgos: Su propósito será sacar conclu-
siones de las impresiones iniciales, lo cual permitirá orientar las pautas 
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de las etapas del análisis y contrastar la construcción de conclusiones 
con la verificación de las propuestas por otros autores.

•	 Segunda fase: Ordenamiento de las categorías en relación con los eventos, 
los actores, el proceso, escenarios y situación dentro de las categorías de 
desarrollo madurez moral, y autonomía. 

•	 Tercera fase: Análisis de interacción, cuyo principal componente ontológico 
será la capacidad de describir desde la objetivación detalles de cómo es la 
interacción, y poder explicar el hecho con interpretaciones lógicas desde los 
conceptos teóricos involucrados.

•	 Cuarta fase: Recolección, condensación y presentación de la información 
mediante resúmenes, codificaciones, clasificaciones, diagramas, etc., para al 
final generar una síntesis o agrupamiento de los aspectos más significativos.

•	 Quinta fase: Elaboración y verificación de las conclusiones con la compa-
ración y contraste de la información sistematizada, y cruce de la información, 
con el propósito de fortalecer la comprensión de las tensiones, conflictos 
y vínculos entre los actores al momento de reconocer o no en el menor su 
capacidad de decisión.

•	 Sexta fase: Elaboración del informe final.

ASPECTOS ÉTICOS

Los aspectos éticos contemplados en la presente investigación fueron los 
siguientes:

•	 El principio de confidencialidad en relación con la identidad de los clínicos e 
investigadores y con el manejo de la información por medio de codificación.

•	 La aprobación por parte de los comités de investigación de las instituciones 
de las cuales hacen parte los grupos de investigación o los investigadores 
adscritos a la institución de educación superior o institución de salud.

•	 Brindar confianza durante las entrevistas de que la información será confi-
dencial, proponiendo un sistema de seguridad a los videos, entrevistas, etc.
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•	 Posibilidad al informante de retirarse en cualquier momento de la investi-
gación sin perjuicio alguno por parte de la institución o sociedad a la cual se 
encuentra adscrito.

•	 Solicitar el debido permiso para la aplicación de los instrumentos y herra-
mientas como cámaras de video, grabadoras, etc. al momento de usarlos.

Estimación del riesgo: Se tendrán presentes en la investigación los principios 
éticos de respeto al momento de juzgar los conceptos y percepciones del sujeto 
de investigación. Además, se seguirá el principio de confidencialidad, ya que los 
datos suministrados por los sujetos de investigación se salvaguardarán para que 
estos no puedan ser identificados al momento de la publicación o socialización 
del proyecto (Bautista, 2011, p.24). 

Sesgos en la evaluación: se identifican las ideas preconcebidas del investigador 
en relación con el proceso de toma del consentimiento informado, las cuales se 
disminuirán con la adherencia a los principios éticos desde un marco de análisis 
hermenéutico de la lectura como estructura de interpretación y comprensión 
del fenómeno a estudiar: reconocimiento de la autonomía en el menor maduro 
con enfermedad autoinmune. Se realizará una evaluación independiente de 
los elementos básicos de la investigación y habrá una revisión periódica de los 
tutores del proyecto y de personas no afiliadas al proyecto, con autoridad para 
aprobar, corregir o suspender la investigación. Así, el proyecto se someterá a un 
comité de ética con el fin de identificar sesgos en el estudio (Bautista, 2011, pp. 
25-26).

Consentimiento informado: La investigación está regulada por la Resolución 
8430/93 del Ministerio de Salud de Colombia, la cual clasifica el estudio como 
investigación sin riesgo, y por las declaraciones de Manzini (2000) y el Informe 
Belmont (1979), que fijan las pautas para investigación en seres humanos, a saber: 

•	 Informar a los participantes [clínicos e investigadores] sobre el proceso de 
toma de la información y sobre cómo serán codificadas las entrevistas u otros 
instrumentos para salvaguardar la identidad de los participantes.

•	 El derecho de participar o no, y el derecho a retirarse del estudio en cualquier 
momento.
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•	 Confidencialidad y anonimato de las personas entrevistadas, tanto de los 
clínicos e investigadores como de los tutores legales del menor y el menor, 
si se requiere.

•	 Informar sobre los objetivos del estudio y garantizar que los datos no serán 
empleados para fines ajenos a los de la presente investigación, tanto verbal-
mente como por escrito [consentimiento informado]

•	 Dar cuenta de la hoja de vida del investigador del proyecto, quien realizará la 
entrevista, y de lo importante que será crear un clima de confianza.

•	 Solicitar autorización para grabar las conversaciones y hacer transcripción 
de la información.

•	 Entregar a los participantes del estudio un informe sobre los resultados 
finales para que verifiquen los elementos mencionados antes de la susten-
tación o publicación del proyecto.

LIMITACIONES DE LA INVESTIGACIÓN

Se encontró como principal limitante la disponibilidad de tiempo de los investi-
gadores y clínicos para la toma de la información, ya que se requiere realizar el 
estudio en el contexto en el cual se da el fenómeno. Asimismo, los permisos y la 
posibilidad de acceso a las instituciones, consultorios y laboratorios donde se 
atienden pacientes con enfermedad autoinmune.
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ANÁLISIS DE LAS CARACTERÍSTICAS DE LOS MÉDICOS E INVESTIGADORES 
ENTREVISTADOS

Se realizó un análisis estadístico de tipo descriptivo con el programa SPSS 21® 
de las características más importantes de la población, incluyendo edad de las 
personas, años de experiencia, sexo, especialidad, y dirección de proyectos cuyo 
sujeto de investigación sean niños. Se aplicaron cálculos de frecuencia y porcen-
tajes, los cuales son presentados en tablas de frecuencias.

Intervalo de edad de los especialistas
La Tabla 3 muestra que el 61,9 % de los clínicos entrevistados se encuentran en 
edades entre los 21 y 30 años; en una menor proporción, los clínicos se encuentran 
en edades entre 50 y 59 años. El 23,8 % de los clínicos se encuentra en edades entre 
31 y 40 años; y, finalmente, un 9,5 % se encuentra en edades entre 60 y 69 años

Tabla 3. Intervalo de edad de los especialistas

Edad de los especialistas n (%)

21-30 13 (61,9)

31-40 5 (23,8)

50-59 1 (4,8)

60-69 2 (9,5)

Total 21 (100)

Fuente: Elaborada por del autor

n: número de personas entrevistadas; (%): porcentaje
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Años de experiencia
La Tabla 4 muestra que los clínicos tienen un promedio de experiencia entre 8 y 
9 años en general. Sin embargo, un gran porcentaje, no supera los dos años de 
experiencia. Entre tanto, un clínico tiene 45 años de experiencia que a la vez es 
investigador.

Tabla 4. Años de experiencia

n 21
Media 8,76

Mediana 4,00
Moda 2

Mínimo 1
Máximo 45

Fuente: Elaborada por el autor

n: número de personas entrevistadas

Sexo versus especialidad clínica
La Tabla 5 muestra que el 66,7 % de los clínicos son pediatras de sexo femenino 
y el 14,3 % son pediatras de sexo masculino. Se entrevista a una ginecóloga 
que menciona tener experiencia con niñas con enfermedad autoinmune, repre-
sentando un 4,8 %. En igual porcentaje un pediatra y un infectólogo, represen-
tando un 9,6 %, que además mencionan tener experiencia en investigación con 
niños. Representando un 4,8 %, se encuentra un reumatólogo e inmunólogo que 
también describe tener suficiente experiencia en tratar a niños con enfermedad 
autoinmune y que además es investigador reconocido en el área.

Tabla 5. Sexo versus especialidad clínica

Sexo Especialidad Total

Ginecología Pediatría Pediatría e infectología Reumatología e inmunología

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Femenino 1 (4,8) 14 (66,7) 0 (0,00) 0 (0,00) 15 (71,4)

Masculino 0 (0,00) 3 (14,3) 2 (9,6) 1 (4,8) 6 (28,6)

Total 1 (4,8) 17 (81) 2 (9,6) 1 (4,8) 21 (100)

Fuente: Elaborada por el autor

n: número de personas entrevistadas; (%): porcentaje
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Investigadores que dirigen proyectos de investigación en niños
La Tabla 6 muestra que solamente el 9,5 % de los entrevistados demuestra 
tener una experiencia significativa con relación al desarrollo de investigaciones 
en niños y adolescentes. El 90,5 % describe que se ha dedicado a la asistencia 
clínica.

Tabla 6. Investigadores que dirigen proyectos de investigación en niños

Investigador con dirige proyec-
tos de investigación en niños

Dirige proyectos de investigación en niños

No 
n (%)

Si
n (%)

Total
n (%)

Investigador

No

n (%)
19 (90,5) 0 (0,00) 19 (90,5)

Si

n (%)
0 (0,00) 2 (9,5) 2 (9,5)

Total 19 (90,5) 2 (9,5) 21 (100)

Fuente: Elaborada por el autor

n: número de personas entrevistadas; (%): porcentaje

CATEGORIZACIÓN Y ANÁLISIS DE LA INFORMACIÓN

Para el objeto del presente análisis, se definieron categorías y subcategorías 
según criterios establecidos en los objetivos específicos, asociados a los signi-
ficados y las prácticas de poder en los médicos e investigadores en relación con 
la autonomía y madurez del menor durante el proceso de toma del asentimiento 
informado (véanse Figuras 3 y Figura 4).

Sistematización y procesamiento de la información
Teniendo presente que la investigación se desarrolló desde un enfoque subjeti-
vista-interpretativista, se establecieron las siguientes etapas:

1.	 Se procedió a la transcripción de las 21 entrevistas realizadas a clínicos e 
investigadores pediatras, neumólogos pediatras, reumatólogos e inmunó-
logos que han tenido experiencia en el manejo de niños y adolescentes con 
enfermedad autoinmune. 
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2.	 Se realizó la identificación de categorías, subcategorías y categorías 
emergentes, teniendo presentes los objetivos específicos. Se utilizó el 
programa Atlas Ti 8.0®. 

3.	 Se elaboró un reporte con todas las intervenciones o respuestas de los infor-
mantes, para lo cual se tuvieron en cuenta todas las categorías, subcategorías 
y categorías emergentes encontradas y relacionadas con sus diferentes 
anotaciones, para un total de 66 categorías dividas entre subcategorías y 
categorías emergentes con 292 anotaciones. Para este reporte se utilizó el 
programa Atlas Ti 8.0®. (véase Figura1)

4.	 De acuerdo con el informe arrojado por el programa Atlas Ti 8.0®, se agruparon 
las categorías, las cuales quedaron dividas en doce subcategorías y cinco 
categorías emergentes. Este último reporte sirvió como insumo final para la 
construcción del documento de análisis.

5.	 Se elaboraron redes [networks] de códigos que presentan las categorías, 
subcategorías y categorías emergentes con sus principales anotaciones, 
las cuales contribuyeron a la contrastación de las categorías. Este paso se 
complementó con el diseño de nubes de etiquetas [word clouds] que permi-
tieron determinar la frecuencia de las palabras clave registradas en las 
anotaciones, relacionadas con sus respectivos códigos y categorías. Estos 
elementos se construyeron con la ayuda del programa Atlas Ti 8.0®.
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Análisis de las categorías, subcategorías y categorías emergentes relacio-
nadas con los significados y prácticas de los médicos e investigadores 
con respecto a la autonomía del menor durante el proceso de asentimiento 
informado
Las categorías de análisis se definieron teniendo presente la impresión de sentido 
de la relación existente entre los significados y las prácticas con la percepción 
que tienen los médicos e investigadores sobre la autonomía y el desarrollo moral 
del menor con algún tipo de enfermedad autoinmune al momento de demostrar 
capacidad para la toma de decisiones con respecto a su salud.

El análisis está organizado en los diferentes tipos de categorías presentes, distri-
buidas en tres grandes dimensiones relacionadas con los objetivos específicos 
de la investigación: 

1.	 Los significados durante el proceso de toma del asentimiento informado 
relacionados con la autonomía, el desarrollo y la madurez moral del menor 
percibido por los médicos e investigadores. 

2.	 Las prácticas de poder que emergen de la relación médico-paciente.

3.	 El contraste de los significados con las prácticas de poder médico-paciente 
teniendo presentes los principios de la bioética.

DESCRIBIR LOS SIGNIFICADOS O PERCEPCIONES DE LOS MÉDICOS E INVES-
TIGADORES, AL MOMENTO DEL ASENTIMIENTO INFORMADO, EN RELACIÓN 
CON LA AUTONOMÍA O DESARROLLO MORAL DEL MENOR CON DIAGNÓSTICO 
DE ENFERMEDAD AUTOINMUNE, QUE SURGEN DE SUS EXPERIENCIAS Y DE SU 
CONOCIMIENTO Y CONCEPCIONES PREVIAS SOBRE EL MENOR

A continuación se presentan las citas agrupadas por categorías, subcategorías 
y categorías emergentes relacionadas con los significados de autonomía y 
desarrollo moral del menor.

Categoría de autonomía percibida por los profesionales en las prácticas 
clínicas (asistencias y de investigación)
En la categoría de autonomía se agrupan los comentarios realizados por los 
entrevistados en relación con cómo perciben la autonomía del menor con enfer-
medad autoinmune.
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Según los médicos e investigadores, la autonomía del menor, la cual depende en 
gran medida de la comprensión que tiene de la enfermedad y del reconocimiento 
de su deber, se refleja en sus prácticas de autocuidado, pero también en la forma 
como interactúa con el entorno y en la independencia que tiene de sus padres; es 
decir, su autonomía se encuentra estrechamente relacionada con su capacidad 
de escucha más que con su edad, lo que plantea la idea de que la experiencia con 
la enfermedad le brinda al menor la capacidad de comprender las consecuencias 
y, por ende, estructurar de mejor manera su derecho a decidir. 

La transcripción de las voces presentadas a continuación describen la dinámica 
percibida por parte de los clínicos con relación a la autonomía del menor con 
autoinmunidad: 

Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?

•	 [E-1]-[1:89]: Un menor autónomo, es decir, con reconocimiento de su deber, ya 
que su desacuerdo denota falta de inmadurez.

•	 [E-2]-[1:232]: Cuando es capaz de tomar juicios morales coherentes con su 
salud.

•	 [E-12]-[1:242]: Siempre y cuando sea capaz de tomar con racionalidad 
decisiones y tenga presentes las consecuencias de las mismas.

En este orden de ideas, la autonomía del menor se refleja en elementos de 
capacidades cognitivas, como la comprensión de la enfermedad, aspectos 
emocionales y mentales que se reflejan en prácticas de cuidado, y, por ende, en 
el mejoramiento de su calidad de vida. Sin embargo, los clínicos consideran que 
esto podría estar ligado a su madurez moral y posiblemente a la edad del menor 
con autoinmunidad. 

Las siguientes subcategorías emergen para fundamentar la percepción que 
tienen los clínicos sobre categorías como la autonomía y la madurez moral del 
menor. Estas se plantean desde principios conceptuales representados en las 
voces de los entrevistados.
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Subcategoría: Comprensión de la enfermedad
Esta subcategoría está relacionada con la forma en que el menor comprende 
los riesgos de la enfermedad y los beneficios del tratamiento en relación con el 
mejoramiento de su calidad de vida.

Entrevistador: ¿Considera usted que la experiencia de los pacientes menores 
con algún tipo de enfermedad autoinmune contribuye o no al desarrollo de juicios 
morales?

•	 [E-3]-[1:153]: Depende mucho de la edad del paciente, su grado de madurez, el 
tipo de enfermedad, pero sobre todo qué tan informado esté de ella.

Entrevistador: ¿Qué elementos considera usted importantes para pensar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-2]-[1:93]: Que entienda su enfermedad en relación con las complicaciones 
y su repercusión a su calidad de vida, pero sobre todo que entienda que puede 
morir a temprana edad.

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-1]-[1:131]: De su edad, del conocimiento que tiene sobre su enfermedad, de 
la seguridad que le brinda su entorno y de la experiencia que ha tenido de su 
desempeño con la enfermedad.

Subcategoría: Reconocimiento del deber por los profesionales en las prácticas 
clínicas (asistencial y de investigación) durante la toma del asentimiento 
informado al menor con autoinmunidad
Esta subcategoría está ligada al análisis que debe hacer el menor sobre sus 
deseos de mejorar su calidad de vida con el apoyo de profesionales en salud y 
también de su familia, es decir, los deseos propios de su edad están relacionados 
con sus juicios morales de autocuidado, como se expresan en las siguientes 
voces:
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Entrevistador: ¿Qué elementos considera usted importantes para considerar 
que el menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-1]-[1:89]: Un menor autónomo, es decir, con reconocimiento de su deber.

Subcategoría: Responsabilidad
Un menor se considera responsable cuando es capaz no solamente de tomar 
decisiones, sino también de responsabilizarse de su propia salud.

Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?

•	 [E-15]-[1:245]: En el momento en el que el menor entiende su enfermedad y 
toma medicamentos de forma oportuna según lo prescrito por el doctor.

Subcategoría: Voluntad y hábitos de autocuidado
Los clínicos consideran que la relación del menor con sus padres tiene una gran 
influencia en cómo el menor acepta y contribuye a su cuidado. Estos elementos 
de contribución se ven reflejados en las prácticas de autocuidado, lo cual se 
extrapola a otras dimensiones personales y del entorno. Los clínicos también 
mencionan que la voluntad del menor con respecto a sus hábitos de autocuidado 
dependen mucho de la gravedad o estadio en el cual se encuentre la enfermedad, 
ya que puede verse enfrentado al dolor y angustia. Sin embargo, en la infor-
mación sumistrada por los médicos estos elementos físicos y psicológicos no son 
impedimento, pues su adherencia al tratamiento depende más de la conciencia 
definida del menor y el sentido positivo que le dan a su vida.

Entrevistador: ¿Qué elementos considera usted importantes para pensar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-11]-[1:106]: La voluntariedad del menor para con el tratamiento y la opinión 
que tienen los padres respecto al grado de autonomía del menor.

Entrevistador: Doctor, desde su percepción, ¿la madurez que posiblemente es 
demostrada por el menor en cuestiones de su autocuidado se podría extrapolar a 
otras áreas de su vida, y en qué sentido?
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•	 [E-10]-[1:176]: Sí claro, pues lo aprendido a su autocuidado se extrapola a su 
desarrollo personal, a desenvolverse en su diario vivir a relacionarse con los 
demás individuos.

•	 [E-2]-[1:168]: Sí, siempre y cuando demuestre que tenga su conciencia 
definida o direccionada tanto en el cuidado físico como psicológico.

Subcategoría: Experiencia con la enfermedad
Los clínicos consideran que la experiencia con la enfermedad contribuye en gran 
manera al desarrollo de la autonomía de los menores, pues crea en ellos sentido 
común en relación con el grado de comprensión que tienen de la enfermedad, su 
capacidad de discernimiento ante situaciones adversas con respecto a su salud, 
pero también en el aspecto social, ya que son capaces de determinar las conse-
cuencias de sus actos y el impacto que estas tienen en sus vivencias diarias.

Entrevistador: ¿Considera usted que la experiencia de los pacientes menores 
con algún tipo de enfermedad autoinmune contribuye o no al desarrollo de juicios 
morales?

•	 [E-13]-[1:162]: Sí, ya que este se ve involucrado continuamente en realidades 
que requieren que aplique principios y valores éticos como la autonomía, 
teniendo en cuenta que es un menor de edad.

Entrevistador: Describa la manera como le informaría al menor sobre el nuevo 
tratamiento, y ¿de qué depende el grado de información suministrada?

•	 [E-20]-[1:37]: El niño muchas veces no tiene la capacidad de discernir 
claramente. Pero el niño con este tipo de patologías de tejido conectivo, 
son unos niños que desarrollan mucho el “sentido común”; al niño hay que 
hacerle entender la importancia de los medicamentos; el problema más 
que todo radica en la vía de administración (ampollas) y con la periodicidad 
con la que se coloquen sobre todo que este tipo de patología se llevan 
acabo mediante terapias biológicas. Cuando a los niños les explican bien, 
terminan aceptando el tratamiento, por lo menos una ampolla semanal.
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Entrevistador: Doctor, desde su percepción, la madurez que posiblemente es 
demostrada por el menor en cuestiones de su autocuidado ¿se podría extrapolar 
a otras áreas de su vida, y en qué sentido?

•	 [E-10]-[1:176]: Sí, claro, pues lo aprendido a su autocuidado se extrapola a su 
desarrollo personal, a desenvolverse en su diario vivir a relacionarse con los 
demás individuos.

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-15]- [1:144]: Del grado de conocimiento que tenga sobre su patología. Que 
sea consciente de la enfermedad que tiene y las consecuencias de un mal 
autocuidado.

Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-6]-[1:98]: Se debe considerar su estado mental, que se trate de una 
persona con las condiciones suficientes. Con autonomía adecuada para tomar 
una decisión acerca de su futuro.

Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?

•	 [E-12]-[1:242]: Siempre y cuando sea capaz de tomar con racionalidad 
decisiones y tenga presente las consecuencias de las mismas.

Subcategoría: Sujeto activo
Los clínicos consideran que el sujeto activo o, mejor, el menor maduro es aquel 
que se reconoce por su experiencia con la enfermedad, pero también por su grado 
de comprensión de la patología, como se mencionó anteriormente. Sin embargo, 
estos elementos están determinados por su independencia o dependencia de sus 
padres, su capacidad de escucha, que está relacionada con su estado de salud, y 
las prácticas de autocuidado, como se expone en las siguientes voces:
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Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?

•	 [E-13]- [1:244]: Es independientemente de la edad, en el momento en que un 
paciente con una patología sea consciente de su patología y se haga respon-
sable de su autocuidado.

•	 [E-17]-[1:247]: Depende del estado del paciente y de sus factores 
socioculturales.

Entrevistador: Doctor, desde su percepción, ¿la madurez que posiblemente es 
demostrada por el menor en cuestiones de su autocuidado se podría extrapolar a 
otras áreas de su vida, y en qué sentido?

•	 [E-16]-[1:182]: No, siempre debe ser el padre o madre que avale el tratamiento 
y conducta.

•	 [E-21]-[1:286]: Depende del grado de dependencia que el menor tenga con su 
madre, ya que la sobreprotección es una barrera […].

Entrevistador: ¿Considera usted que la experiencia de los pacientes menores 
con algún tipo de enfermedad autoinmune contribuye o no al desarrollo de juicios 
morales?

•	 [E-4]-[1:154]: Dependería de los medios que utiliza para hacerse entender.

Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-14]-[1:111]: Si es capaz de explicar los beneficios del tratamiento o del 
medicamento. 

•	 [E-15]-[1:112]: Según la calidad y la claridad con que el menor exponga la 
información.

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?
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•	 [E-6]-[1:131]: De su edad, del conocimiento que tiene sobre su enfermedad, 
de la seguridad que le brinda su entorno y de la experiencia que ha tenido de su 
desempeño con la enfermedad.

Categoría de desarrollo o madurez moral percibida por los profesionales 
en las prácticas clínicas (asistencial y de investigación) en relación con el 
menor con diagnóstico de enfermedad autoinmune
En la categoría de desarrollo o madurez moral se describen los comentarios 
de los clínicos en relación con los elementos determinantes que influyen en el 
desarrollo moral del menor con diagnóstico de enfermedad autoinmune; por 
ejemplo, lo relacionado con las limitaciones físicas y psicológicas [capacidad 
mental] propias de la edad del menor o de la severidad de la enfermedad. Además, 
se tienen en cuenta los aspectos sociales y familiares, es decir, lo relacionado 
con aspectos culturales de crianza y dependencia de los padres. Por último, se 
considera el papel de los clínicos en la construcción de elementos morales, como 
la autonomía, que se reflejan en las prácticas de autocuidado desde el proceso de 
capacitación que realiza el clínico al menor con enfermedad autoinmune. 

Los clínicos consideran que la madurez moral del menor se puede juzgar por el 
grado de autocomprensión de todo lo relacionado con su autocuidado como su 
principal deber, lo cual depende de su comprensión de la información brindada 
por el clínico. Por un lado, el sometimiento del menor al tratamiento es crucial, 
ya que los clínicos consideran, desde el principio de beneficencia, que el menor 
no tiene la suficiente capacidad de entendimiento para participar en la decisión 
sobre el tratamiento a seguir. Por otro lado, algunos clínicos tienen la intención 
de contribuir al desarrollo moral del menor por medio de la capacitación del 
menor en lo relacionado a su autocuidado, lo cual está relacionado con el tipo 
de relación médico-paciente, expresado en la explicación clara de los beneficios 
y riesgos, ajustada al nivel cognitivo del menor, propio de su edad y de su 
experiencia con la enfermedad, para así lograr que este reconozca su deber y, 
por ende, su capacidad de decidir [autonomía]. A continuación se exponen las 
voces que describen estos elementos: 

Entrevistador: Desde su práctica asistencial o investigativa, ¿cómo cree usted 
que contribuye al fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como 
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la autonomía, la libertad y la responsabilidad del menor para la toma de decisión 
mediante juicios morales?

•	 [E-21]-[1:224]: Depende del núcleo familiar, es decir, no es lo mismo cuando 
el tutor es madre soltera, ya que tienden a la sobreprotección; además, les 
aumenta el grado de dependencia. Aclara que el papel de los padres es hacer que 
los niños sean cada vez más independientes. Si es una investigación, hablaría 
primero con los padres para explicarles el tratamiento y refuercen la idea con el 
menor, “vale la pena”, y después el niño, ya que los padres pueden decir que no, 
entonces no sería prudente exponer al niño. Yo contribuyo desde la clínica en 
“hacerlo sentir importante”, un trato con afecto y respetuoso, “abierto”. Bajarle 
al nivel del lenguaje y sobre todo una “cultura de llegarle al niño”, lo cual también 
depende del grado de educación de los padres. Sin mentirles en nada. 

•	 [E-20]-[1:221]: Explicándole los beneficios y complicaciones del tratamiento. 
Enseñarle al niño sobre los efectos de la enfermedad y que puede llegar incluso 
a morir. Es decir, aumentar el grado de conciencia en el menor con respecto a 
la enfermedad.

Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?

•	 [E-21]-[1:251]: Si es independiente y si es un menor que sigue reglas, es decir, 
que tiene más que ver con la educación que con la edad. Teniendo presente que 
cada edad manifiesta las cosas de manera diversa, lo cual no quiere decir una 
falta de entendimiento, sino que el lenguaje debe ajustarse. 

Subcategoría: Capacidad mental
Los médicos o investigadores evalúan la capacidad mental del menor teniendo 
presente la cronicidad de la enfermedad, la forma como el menor interactúa con el 
entorno y cómo influye la enfermedad en sus actividades diarias. Como resultado 
de esta evaluación, el clínico puede considerar remitir al menor al psicólogo 
para el manejo de la angustia y el temor como una forma de fortalecer su parti-
cipación en la comprensión del diagnóstico, pero sobre todo para fortalecer su 
autocuidado con el soporte de su familia, ya que el apoyo psicológico va dirigido 
también al núcleo familiar. Estos elementos se expresan en las siguientes voces:
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Entrevistador: Desde su práctica asistencial o investigativa, ¿cómo cree usted 
que contribuye al fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como 
la autonomía, la libertad y la responsabilidad del menor para la toma de decisiones 
mediante juicios morales?

•	 [E-13]-[1:215]: Brindándole apoyo psicológico,

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-2]-[1:126]: Al apoyo que le pueda brindar su familia y un buen apoyo 
psicológico.

•	 [E-11]-[1:139]: Depende de cómo manejaría el dolor y la angustia, lo cual podría 
impedirle contribuir de una buena forma a los hábitos de autocuidado.

Subcategoría: Aspectos sociales y familiares
Los clínicos consideran que uno de los elementos más importantes que 
contribuye al entendimiento del menor son los aspectos culturales y el grado de 
dependencia del menor con los padres. Por lo tanto, los clínicos consideran que 
la forma de contribuir con el desarrollo moral del menor es por medio del asenti-
miento informado, ya que es una oportunidad que tienen para explicar al menor 
las ventajas de su autocuidado, con un lenguaje adecuado para su grado de 
desarrollo moral y, sobre todo, sin mentir, pues los menores pueden percibir las 
mentiras independientemente de su edad. Los clínicos consideran que el grado 
de desarrollo moral del menor puede depender también del tipo de enfermedad, 
pero sobre todo de su experiencia con la enfermedad y de la forma como el menor 
la enfrenta. El clínico puede contribuir ayudándole a ser más responsable, con 
proyección a varias dimensiones de su vida, así como a mejorar la interacción 
con el entorno, independientemente de su edad, donde la familia contribuye de 
manera importante. A continuación se exponen las voces:

Entrevistador: Desde su práctica asistencial o investigativa ¿cómo cree usted 
que contribuye al fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como 
la autonomía, la libertad y la responsabilidad del menor para la toma de decisiones 
mediante juicios morales?
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•	 [E-21]-[1:223]: Depende del núcleo familiar, es decir, no es lo mismo cuando 
el tutor es madre soltera, ya que tienden a la sobreprotección; además, les 
aumenta el grado de dependencia. Aclara que el papel de los padres es hacer que 
los niños sean cada vez más independientes. Si es una investigación, hablaría 
primero con los padres para explicarles el tratamiento y refuercen la idea con el 
menor, “vale la pena”, y después el niño, ya que los padres pueden decir que no, 
entonces no sería prudente exponer al niño. Yo contribuyo desde la clínica en 
“hacerlo sentir importante”, un trato con afecto y respetuoso, “abierto”. Bajarle 
al nivel del lenguaje y sobre todo una “cultura de llegarle al niño”, lo cual también 
depende del grado de educación de los padres, sin mentirles en nada. 

Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?

•	 [E-17]-[1:247]: Depende del estado del paciente y de factores socioculturales.

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-3]-[1:127]: Dependería de su grado de madurez, que entienda y acepte su 
enfermedad, que realice todas las actividades necesarias para su manejo con 
el apoyo familiar.

•	 [E-6]-[1:131]: De su edad, del conocimiento que tiene sobre su enfermedad, 
de la seguridad que le brinda su entorno y de la experiencia que ha tenido de su 
desempeño con la enfermedad.

Entrevistador: Doctor, desde su percepción, la madurez que posiblemente es 
demostrada por el menor en cuestiones de su autocuidado, ¿se podría extrapolar 
a otras áreas de su vida y en qué sentido?

•	 [E-3]-[1:169]: Considero que el paciente menor que es responsable con su 
autocuidado, lo más probable es que también lo sea en otros aspectos: colegio, 
vida familiar, entorno social.
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Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-20]-[1:20]: Depende del tipo de patología autoinmune y que hay muchas 
que se pueden mejorar. Explicarle al menor el tratamiento y control de la enfer-
medad. Considero que los niños después de los 8 a 9 años ya los niños entienden.

Entrevistador: Doctor, desde su percepción, la madurez que posiblemente es 
demostrada por el menor en cuestiones de su autocuidado, ¿se podría extrapolar 
a otras áreas de su vida y en qué sentido?

•	 [E-18]-[1:84]: Sí, ya que el sentido positivo que la da a su autocuidado lo 
proyecta a otras áreas o dimensiones de su vida.

Subcategoría: Proceso de objetivización [escolarización] diferenciado
Los significados que los clínicos tienen con respecto a la autonomía y desarrollo 
moral del menor se expresan en prácticas que terminan en sumisión o contri-
buyen de manera directa al desarrollo moral del menor, como una práctica ética 
por parte del clínico que se podría llamar proceso de [objetivización] escolarización 
diferenciado, desde un margen dinámico propuesto a partir de elementos poten-
cializadores propios del menor percibidos por los clínicos, los representados en 
el menor de manera objetiva, y los relacionados con el contexto sociocultural en 
el cual convive con la enfermedad; estos elementos son los que podrían deter-
minar el tipo de estrategia de comunicación y modo de estructurar moralmente 
al menor, ya sea la estrategia de sumisión (sometimiento) o, al contrario, como 
estrategias de comprensión, para contribuir al desarrollo del menor como sujeto 
activo. Es decir, una forma de estructurar al menor para mejorar su autocuidado 
y, por ende, su calidad de vida (véase Figura 4). 

Cabe señalar que, desde la percepción de los significados de autonomía que 
emergen de los clínicos o investigadores, para que la calidad de vida del menor 
mejore, se requiere tener un buen desarrollo de su sentido común, que es la 
forma en como el menor comprende la información brindada en relación con el 
sentido de utilidad. 
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Figura 4. Proceso de escolarización diferenciado

Las categorías sentido de utilidad, calidad de vida, menor conflictivo y sentido 
común se consideraron como categorías emergentes, pues fueron el resultado 
del análisis realizado a las categorías de significados y de desarrollo moral, las 
cuales fueron construidas y descritas teniendo presente las siguientes voces: 

Categoría emergente: Sentido común
Los clínicos describen esta categoría como el grado de entendimiento y 
comprensión que posee el menor; también en relación con sus experiencias con 
la enfermedad. Es decir, cuando el menor es capaz de aceptar el tratamiento 
porque reconoce la gravedad de su condición. Para ilustrar mejor esta categoría 
se exponen las siguientes voces:

Entrevistador: Describa la manera como le informaría al menor sobre el nuevo 
tratamiento, y ¿de qué depende el grado de información suministrada?

•	 [E-20]-[1:37]: El niño muchas veces no tiene la capacidad de discernir clara-
mente. Pero el niño con este tipo de patologías de tejido conectivo, son unos 
niños que desarrollan mucho el “sentido común”, al niño hay que hacerle entender 
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la importancia de los medicamentos; el problema más que todo radica en la vía 
de administración (ampollas) y con la periodicidad con la que se coloque sobre 
todo que este tipo de patología se llevan a cabo mediante terapias biológicas. 
Cuando a los niños les explican bien, terminan aceptando el tratamiento, por lo 
menos una ampolla semanal.

Entrevistador: Doctor, desde su percepción, la madurez que posiblemente es 
demostrada por el menor en cuestiones de su autocuidado, ¿se podría extrapolar 
a otras áreas de su vida, y en qué sentido?

•	 [E-12]-[1:178]: Sí, siempre y cuando comprenda su estado de salud actual.

Categoría emergente: Sentido de utilidad
Esta categoría consiste en lograr que el menor participe de manera activa en el 
proceso sin restricciones de ningún tipo, informándole sobre las opciones más 
convenientes y permitiéndole expresar sus puntos de vista y perspectiva de su 
situación, tal como se expone en las siguientes voces: 

Entrevistador: Desde su práctica asistencial o investigativa ¿cómo cree usted 
que contribuye al fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como 
la autonomía, la libertad y la responsabilidad del menor para la toma de juicios 
morales?

•	 [E-5]-[1:229]: Se debe tener en cuenta la opinión del menor y darle la impor-
tancia que se merece, es decir, escuchar sus inquietudes y sus expectativas y 
lo que él conoce de su enfermedad.

•	 [E-6]-[1:230]: 1. Informando adecuadamente. 2. Permitir la retroalimentación. 
3. Respetar y orientar su perspectiva de la situación.

Categoría emergente: Calidad de vida 
La calidad de vida está relacionada con la manera como el menor maneja la infor-
mación sobre su patología, es decir, si es capaz de comprender los beneficios y 
los riesgos, y si tiene un buen autocuidado. La posibilidad de alcanzar la calidad 
de vida de los menores radica —según los clínicos— como la capacidad de los 
menores para adherirse al tratamiento o en la participación [asentimiento] en 
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investigación biomédica en consonancia con el apoyo psicológico y familiar; es 
decir, esta depende en gran medida de la calidad de la información que se brinda 
al menor, explicándole tanto los eventos adversos como las limitaciones físicas 
a las que se expone si no se adhiere al tratamiento, lo que incluso podría llegar 
a causarle la muerte. Según la percepción de los clínicos, esto depende en gran 
medida del raciocinio y lógica del menor al momento de asentir, como se expone 
a continuación: 

Entrevistador: Al momento de informarle al menor, este decide no aceptar el 
nuevo tratamiento. ¿Qué errores consideraría usted que hubo y qué estrategia 
implementaría para que el menor acepte?

•	 [E-8]-[1:59]: Estoy realizando un estudio que mejorará probablemente tu 
calidad de vida, es un medicamento con efectos benéficos en cuanto a tu 
recuperación funcional de tus articulaciones, pero puedes presentar eventos 
adversos esperados. ¿Quisieras participar?

Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-2]-[1:93]: Que entienda su enfermedad en relación con las complicaciones 
y su repercusión a su calidad de vida, pero sobre todo que entienda que puede 
morir a temprana edad.

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-4]-[1:95]: Se mejora en la calidad de vida y sus relaciones con su familia y 
entorno social.

•	 [E-13]-[1:141]: Del apoyo psicológico. Apoyo familiar. Beneficios y calidad de 
vida.

•	 [E-16]-[1:145]: Deseo de mejorar. Calidad de vida. Uso de herramientas 
informativas.

•	 [E-17]-[1:146]: Si es capaz de comprender sobre los beneficios y mejorar en su 
calidad de vida.



75

Resultados

Significados y prácticas durante el asentimiento informado: Una mirada externa a la autonomía y desarrollo moral del menor maduro

Anderson Díaz Pérez

Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?

•	 [E-11]-[1:241]: Desde que demuestre lógica y raciocinio en sus escogencias 
con respecto a su bienestar.

Categoría emergente: Menor conflictivo
La categoría del menor conflictivo es indiscutiblemente un concepto emergente 
dentro del proceso de capacitación que realiza el clínico, ya que está presente 
también como uno de los elementos que define las prácticas de los clínicos 
dentro de la relación médico-paciente de tipo paternalismo extremo, pues 
algunos clínicos consideran que se debe a la falta de desarrollo moral del menor 
para comprender la información [inmadurez]. Por su parte, otros clínicos consi-
deran que se debe a la falta de un lenguaje claro y ajustado al desarrollo moral 
del menor. Cabe mencionar además que los temores o miedos del menor con 
respecto al tratamiento, sobre todo a la vía de administración [ampollas], también 
influyen en la negatividad o conflicto que pueda surgir al momento del proceso de 
asentimiento informado, como lo exponen las siguientes voces: 

Entrevistador: Al momento de informarle al menor, este decide no aceptar el 
nuevo tratamiento. ¿Qué errores consideraría usted que hubo, y qué estrategia 
implementaría para que el menor acepte?

•	 [E-19]-[1:80]: Pienso que no existen errores, sino que la información suminis-
trada es amplia, verdadera y equiparable con el nivel de evidencia científica 
para demostrarle los beneficios del tratamiento.

•	 [E-20]-[1:81]: Expone un caso de un paciente que no quería dejarse examinar. 
Sobre todo los muchachos que están en la adolescencia entre 14, 15 y 16, que 
están en la etapa de la adolescencia, los cuales son un poco reacios, pero con 
una buena explicación y la intervención de los padres terminan aceptando. 
Comunicarle siempre al paciente la verdad con relacion a los beneficios y 
efectos adversos, ya que como el adolescente se dé cuenta que es una mentira 
es peor el manejo del menor.
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Entrevistador: Describa la manera como le informaría al menor sobre el nuevo 
tratamiento y ¿de qué depende el grado de información suministrada?

•	 [E-20]-[1:46]: […] El problema más que todo radica en la vía de administración 
(ampollas) y con la periodicidad con la que se coloque, sobre todo que este tipo 
de patología se llevan a cabo terapias biológicas […].

DESCRIBIR LAS RELACIONES DE PODER EXISTENTES ENTRE EL INVESTI-
GADOR O MÉDICO Y EL MENOR MADURO CON ENFERMEDAD AUTOINMUNE EN LA 
RELACIÓN [MÉDICO-PACIENTE] DURANTE EL PROCESO DE TOMA DEL ASENTI-
MIENTO INFORMADO, TENIENDO PRESENTE LA COMPETENCIA MORAL DEL 
MENOR SEGÚN LA PERCEPCIÓN DEL MÉDICO O INVESTIGADOR

En relación con las prácticas de poder, las cuales se evidencian en el proceso 
de escolarización diferenciado (PED), se presentan durante la comunicación y se 
reflejan en las dos formas de relación médico-paciente [paternalista y delibe-
rativa]. El proceso de comunicación busca la comprensión de la información por 
parte del menor con enfermedad autoinmune, y su propósito es lograr la volun-
tariedad del menor contribuyendo a su desarrollo moral o, por el contrario, por 
medio del sometimiento; el clínico cree que es posible estructurar la autonomía 
del menor y mejorar su autocuidado. 

En el proceso de comunicación durante la toma de asentimiento informado son 
fundamentales los principios de la bioética [Beneficencia – No maleficencia, 
justicia y autonomía], pues determinan el tipo de relación médico-paciente. De 
todos estos elementos o categorías mencionados emergen subcategorías, como 
el menor conflictivo, el sentido común del menor, y el sentido de utilidad que 
favorece al menor a través de las prácticas del clínico o del investigador que lo 
cuida y trata.

A continuación se presentan las citas agrupadas por categorías, subcategorías 
y categorías emergentes relacionadas con las prácticas de poder, incluyendo 
principios de la bioética, comunicación, relaciones de poder médico-paciente, en 
conjunto con el proceso de escolarización diferenciado (PED).
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Categoría de comunicación 
La comunicación con respecto a la información brindada por parte de los clínicos 
hacia el menor con enfermedad autoinmune tiene como propósito fortalecer el 
desarrollo moral del menor [principio de beneficiencia] o por el contrario llegar al 
convencimiento como una forma de obligarlo y persuadirlo (véanse Categoría de 
Sometimiento y Figura 6). 

Entrevistador: ¿Qué considera usted que es lo más importante del asentimiento 
informado?

•	 [E-3]-[1:190]: Dar una información adecuada, veraz, clara, con un lenguaje 
adecuado comprensible, que se hable sobre ventajas y desventajas.

Entrevistador: Desde su práctica clínica ¿cómo cree usted que contribuye al 
fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como la autonomía, la 
libertad y la responsabilidad del menor para la toma de juicios morales?

•	 [E-3]-[1:228]: Pienso que contribuyo de manera importante, ya que el niño es 
el protagonista en el momento de tomar decisiones que le impactarán directa-
mente sobre su salud, su vida, haciéndolo tomar conciencia que son aspectos 
fundamentales.

Sin embargo, los clínicos describen varios elementos que se deben tener 
presentes para establecer un buen proceso de comunicación y, por ende, un 
buen proceso de objetivización [escolarización] diferenciado. Estos elementos se 
pueden clasificar como internos y externos. 

Los internos son los elementos propios del menor con enfermedad autoinmune, 
por ejemplo, el grado de madurez, la capacidad de escucha, el desarrollo del 
sentido común dado por la experiencia que tiene con la enfermedad, su grado de 
responsabilidad, el tipo de educación, la edad del menor, su estado de salud y su 
capacidad mental, la cual influye en su forma de interpretar y entender la infor-
mación brindada, para al final darle un sentido de utilidad a su vida en relación 
con su autocuidado. 

Los externos son los elementos propios de la forma como el medico establece 
contacto con el menor y brinda la información de la mejor manera posible, 



78

Resultados

Significados y prácticas durante el asentimiento informado: Una mirada externa a la autonomía y desarrollo moral del menor maduro

Anderson Díaz Pérez

buscando siempre la voluntad del menor. Estos incluyen la empatía, el lenguaje 
claro al momento de dar la información con términos adecuados, actuar como 
guardián [paternalismo] o como maestro [deliberativo] al momento de brindar 
la información, y direccionar la conducta del menor, e incluso la de sus padres 
por medio del diálogo constante. Avanzando en el razonamiento, se exponen las 
siguientes voces, las cuales reflejan los elementos internos y externos como 
subcategorías del proceso de comunicación en relación con los elementos 
propios del menor con enfermedad autoinmune, los cuales deben terminar 
brindando un sentido de utilidad, el desarrollo de la capacidad moral y sentido de 
pertenecer a algo como lo expone Barra Almagia (1987).

Subcategoría: Falta de madurez 
Los clínicos consideran que la edad del menor tiene una relación con la falta 
de responsabilidad para aceptar sus deberes con respecto a su cuidado, y que 
esta no se debe a la calidad de la información brindada sino con su falta de 
capacidad para deliberar, la cual —según los clínicos— está relacionada con su 
edad [mayores de 18 años].

Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-1]-[1:91]: […] ya que su desacuerdo denota falta de inmadurez.

•	 [E-9]-[1:246]: El menor de edad siempre debe ser considerado inmaduro, ya 
que la ley estipula que es autónomo a partir de los 18 años.

•	 [E-18]-[1:248]: Difícil de determinar. Lo legal define lo psicológico.

Entrevistador: Al momento de informarle al menor, este decide no aceptar el 
nuevo tratamiento. ¿Qué errores consideraría usted que hubo, y qué estrategia 
implementaría para que el menor acepte?

•	 [E-19]-[1:80]: Pienso que no existen errores, sino que la información suminis-
trada es amplia, verdadera y equiparable con el nivel de evidencia científica 
para demostrarle los beneficios del tratamiento.
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Subcategoría: Información
Los clínicos describen que la información brindada al menor debe considerar 
elementos como su capacidad de escucha y de deliberar, así como los elementos 
propios del proceso del asentimiento informado como brindar información clara y 
ajustada al nivel cognitivo del menor, evidencia científica, sobre todo en porcen-
tajes y probabilidades de los riesgos y beneficios. Es decir, la información debe 
brindarse con un lenguaje adecuado y ajustado al desarrollo moral del menor 
diciéndole la verdad teniendo presente su edad, pero también su experiencia con 
la enfermedad, a través de un diálogo constante, afectuoso y respetuoso con el 
menor, pero también con los padres, para poder establecer elementos de empatía 
y consolidar la responsabilidad requerida por parte del menor para que atienda 
de mejor manera su cuidado, como una forma de estructuración de su autonomía 
desde el deber. A continuación se exponen las voces que describen el análisis:

Entrevistador: ¿Qué considera usted que es lo más importante del asentimiento 
informado?

•	 [E-4]-[1:191]: La comunicación, el respeto y claridad de lo que se esté 
informando.

•	 [E-5]-[1:192]: Que el paciente conozca de manera clara la forma en que actúa 
un medicamento o un procedimiento, y que se encuentre convencido de realizar 
el tratamiento, pues solo esto nos asegura que seguirá en el tratamiento.

Entrevistador: Al momento de informarle al menor, este decide no aceptar el 
nuevo tratamiento. ¿Qué errores consideraría usted que hubo, y qué estrategia 
implementaría para que el menor acepte?

•	 [E-21]-[1:88]: Nunca he tenido este tipo de pacientes. Hay que saberle llegar, 
y más si es adolescente, ya que es más complicado que el niño más pequeño. 
Sin olvidar que la información también va dirigida a los tutores, ya que estos 
soportan la idea del tratamiento. Brindar información clara y con evidencia 
científica, sobre todo en porcentajes y probabilidades, y no engañar a nadie.

Entrevistador: Desde su práctica clínica o investigativa, ¿cómo cree usted que 
contribuye al fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como 
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la autonomía, la libertad y la responsabilidad del menor para la toma de juicios 
morales?

•	 [E-21]-[1:225]: Si es una investigación, hablaría primero con los padres para 
explicarles el tratamiento y refuercen la idea con el menor, “vale la pena”, 
y después el niño, ya que los padres pueden decir que no, entonces no sería 
prudente exponer al niño. Yo contribuyo desde la clínica en “hacerlo sentir 
importante”, un trato con afecto y respetuoso, “abierto”. Bajarle al nivel del 
lenguaje y sobre todo una “cultura de llegarle al niño”, lo cual también depende 
del grado de educación de los padres. Sin mentirles en nada.

Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-20]-[1:119]: Explicarle al menor el tratamiento y control de la enfermedad. 
Considero que los niños después de los 8 a 9 años ya los niños entienden.

La empatía, como elemento que determina la relación y el tipo de comunicación 
entre los clínicos y los niños o el menor, es sumamente importante, pues de esta 
depende que el menor acuda al llamado de su cuidado.

Entrevistador: ¿Qué elementos son importantes para considerar que el menor 
pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-21]-[1:121]: Saberle llegar al niño por medio de la comunicación, donde el 
menor pueda responder de la misma manera y no tiene diferencia de edad. No 
se puede decir mentiras ya que los niños la perciben. 

Entrevistador: Desde su práctica clínica ¿cómo cree usted que contribuye al 
fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como la autonomía, la 
libertad y la responsabilidad del menor para la toma de juicios morales?

•	 [E-21]-[1:224]: […] hacerlo sentir importante, un trato con afecto y respe-
tuoso, “abierto”.

Categoría emergente: Medios de comunicación del menor
Los clínicos mencionan que la capacidad del menor de comunicarse depende 
también de elementos como los medios que utiliza para expresarse y si es capaz 
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de expresar con sus palabras el tratamiento, como se expone en las siguientes 
voces:

Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-14]-[1:111]: Si es capaz de explicar los beneficios del tratamiento o 
medicamento.

Entrevistador: ¿Considera usted que la experiencia de los pacientes menores 
con algún tipo de enfermedad autoinmune contribuye o no al desarrollo de juicios 
morales? Si su respuesta es SÍ, justifique su respuesta.

•	 [E-4]-[1:154]: Dependería de los medios que utiliza para hacerse entender.

Categoría de relaciones de poder [médico-paciente]
En contraste con lo expuesto en la categoría de comunicación, emergen las 
diferentes relaciones de poder médico-paciente como una forma de manifes-
tación de las prácticas según los significados de autonomía que perciben los 
clínicos con respecto al desarrollo moral del menor con enfermedad autoinmune. 
Se encontró que las relaciones de poder que se manifiestan en el discurso de 
los entrevistados fueron de dos tipos: el modelo deliberativo, en el que el clínico 
o investigador actúa como maestro, contribuyendo a la construcción de la 
autonomía y el desarrollo moral del menor, y el modelo paternalista, en el que el 
clínico actúa como guardián y puede llegar incluso a prácticas de sometimiento, 
es decir, no considerando la voz del menor, argumentando el principio de benefi-
cencia como una forma ética que justifica su práctica.

Subcategoría: Modelo deliberativo
El modelo deliberativo se representó como el clínico que actúa como maestro 
y contribuye al desarrollo moral del menor bajo elementos percibidos, como la 
autonomía y desarrollo moral del menor desde su comprensión de la enfermedad, 
los cuales se han mencionado en párrafos anteriores. En su papel de maestros, 
los clínicos hacen un acompañamiento activo y reflexivo del menor y su familia 
a través de una relación de tipo médico-menor-tutor, lo que favorece el estado 
de ánimo del menor; lo motiva a seguir el tratamiento y lo ayuda a comprender 
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las consecuencias, teniendo presentes sus creencias familiares y los elementos 
propios de la edad del menor, al igual que su experiencia con la enfermedad. 
Es decir, el clínico favorece la construcción de juicios morales del menor para 
una relación sana con el entorno, fortaleciendo su voluntad, pero sobre todo su 
sentido de utilidad, como se exponen en las siguientes voces desde la categoría 
emergente de diálogo constante:

Categoría emergente: Diálogo constante
Los clínicos mencionan la necesidad de incentivar el diálogo o el debate con el 
menor como una forma de establecer vínculos empáticos, utilizando diferentes 
métodos, con el fin de lograr la comprensión del menor y el aumento de su 
responsabilidad y autonomía.

Entrevistador: Describa la manera como le informaría al menor sobre el nuevo 
tratamiento, y ¿de qué depende el grado de información suministrada?

•	 [E-21]-[1:41]: Primero, facilidad de comunicación brindando información clara, 
y más en los adolescentes, ya que a estos les cuesta mucho aceptar la enfer-
medad. Por lo tanto, hay que entrar a explicar de forma básica la enfermedad 
al menor, ya que la información tranquiliza, y más si es repetitiva y se toma el 
tiempo prudente para brindar la información.

•	 [E-10]-[1:42]: De manera verbal le explicaría los beneficios y posibles efectos 
secundarios adversos, a través de folletos con texto e imágenes para lograr una 
mayor comprensión.

Categoría emergente: Participación
Según los clínicos, la estructuración del menor, como ejercicio de búsqueda para 
fortalecer su autonomía y desarrollo moral, consiste en lograr su participación 
activa [sujeto activo] en el tratamiento con respecto a su autocuidado y a la 
comprensión de la responsabilidad de sus actos.

Entrevistador: Desde su práctica clínica o investigativa, ¿cómo cree usted que 
contribuye al fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como 
la autonomía, la libertad y la responsabilidad del menor para la toma de juicios 
morales?
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•	 [E-7]-[1:209]: En la práctica clínica, el contacto con el paciente para sobre-
llevar situaciones adversas a través de una buena relación médico-paciente, lo 
cual permite obtener mejores resultados y así mismo el desarrollo cognitivo que 
el paciente presenta posteriormente al evento.

•	 [E-9]-[1:212]: Contribuyendo a su capacidad de escucha y responsabilidad 
para la toma de decisiones con respecto a su salud.

•	 [E-14]-[1:216]: Haciéndolo partícipe del diagnóstico, pronóstico y tratamiento.

•	 [E-19]-[1:220]: Contribuyendo a su autonomía para que participe de manera 
directa en el manejo del tratamiento.

Categoría emergente: Conocimiento 
Para los clínicos, estos elementos emergentes desde la relación médico-pa-
ciente de tipo deliberativo dependen mucho de la voluntad del menor, así como 
de su edad, la forma como obtiene información de internet, su estado de ánimo y 
su motivación, como se expone en las siguientes voces:

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-6]-[1:131]: De su edad, del conocimiento que tiene sobre su enfermedad, 
de la seguridad que le brinda su entorno y de la experiencia que ha tenido de su 
desempeño con la enfermedad.

•	 [E-6]-[1:133]: Depende del grado de conocimiento que tenga de su enfer-
medad y el compromiso que esta le genere, reconociendo que dada la croni-
cidad de la misma deberá tener un mejor autocuidado para lograr contrarrestar 
las recaídas.

Entrevistador: ¿Considera usted que la experiencia de los pacientes menores 
con algún tipo de enfermedad autoinmune contribuye o no al desarrollo de juicios 
morales? Si su respuesta es SÍ, justifique su respuesta.

•	 [E-5]-[1:155]: En la actualidad la disponibilidad de la información y los 
adelantos tecnológicos logran que este tipo de pacientes se encuentre más 
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informado acerca de su patología y que logren desarrollar juicios morales a muy 
temprana edad.

•	 [E-21]-[1:166]: Sí, siempre y cuando esté motivado en entender y llevar a 
práctica su cuidado de la mejor manera posible con acompañamiento o no de 
sus padres.

Entrevistador: Doctor, desde su percepción, la madurez que posiblemente es 
demostrada por el menor en cuestiones de su autocuidado ¿se podría extrapolar 
a otras áreas de su vida, y en qué sentido?

•	 [E-18]-[1:184]: Sí, ya que el sentido positivo que le da a su autocuidado lo 
proyecta a otras áreas o dimensiones de su vida.

Subcategoría: Modelo paternalismo extremo
Los clínicos afirman que contribuyen al desarrollo o madurez moral del menor 
desde elementos como la aceptación, que justifican cuándo se determina que el 
menor no posee una buena comprensión de la información y su sentido común 
no está desarrollado, lo cual depende de la capacidad mental que puede estar 
comprometida por el tipo de enfermedad, la falta de madurez propia de su edad, 
y el sufrimiento al experimentar dolores o temores, factores que evitan que el 
menor pueda alcanzar un grado de responsabilidad adecuado para su cuidado. 
Por estas razones, el clínico requiere comportarse como un guardián debido a 
la alta vulnerabilidad del menor, incluso remitiéndolo al apoyo psicológico junto 
con los padres. Así, los investigadores y clínicos se limitan a una relación de tipo 
médico-tutor-menor, como se representa en las siguientes voces:

Entrevistador: Doctor, ¿usted cómo considera al menor con enfermedad 
autoinmune?

•	 [E-6]-[1:257]: Un sujeto que hay que proporcionarle cuidado y asistencia 
especial en razón de su vulnerabilidad vital.

•	 [E-18]-[1:267]: Un sujeto de cuidado con autonomía disminuida.

Categoría emergente: Sometimiento
Esta categoría emergente está relacionada con el hecho de desconocer en el 
menor su autonomía, cuando no acepte lo dispuesto por el clínico de manera 
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inmediata, o dé argumentos que vayan en contra de lo planteado en el trata-
miento por el clínico.

Entrevistador: ¿Qué elementos cree usted importantes para considerar que el 
menor pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-1]-[1:91]: Un menor autónomo, es decir, con reconocimiento de su deber, ya 
que su desacuerdo denota falta de madurez.

•	 [E-9]-[1:102]: Acepte los beneficios del producto para él.

Categoría emergente: Aceptación
Los clínicos consideran que el menor debe aceptar sin mayor conflicto el trata-
miento o protocolo de investigación diseñado para su cuidado como una forma 
de demostrar su madurez, como se representa en las siguientes voces:

Entrevistador: ¿Qué elementos son importantes para considerar que el menor 
pueda tomar o no una decisión con respecto al nuevo tratamiento?

•	 [E-18]-[1:92]: Un menor autónomo, es decir, con reconocimiento de su deber, 
ya que el desacuerdo del menor denota falta de madurez.

•	 [E-9]-[1:102]: Acepte los beneficios del producto para él.

Pero también los efectos del medicamento o del tratamiento en general como se 
expone en la siguiente voz:

•	 [E-6]-[1:114]: Que acepte los efectos adversos.

Categoría emergente: Guardián
Los clínicos consideran que la vulnerabilidad del menor no solo se debe a 
elementos propios de su edad o estado patológico, sino también a las caracte-
rísticas propias de los medicamentos. Por lo tanto, es deber del clínico guiarse 
por elementos propios de su juicio como experto, más allá de lo que el menor, o 
incluso los padres, puedan considerar. Es por esto que los clínicos se consideran 
guardianes, teniendo presente los principios de la Bioética [justicia y no malefi-
cencia] del cuidado del menor, como se representa en las siguientes voces:
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Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-14]-[1:143]: Limitaciones o efectos adversos que se pueden presentar por 
la administración del medicamento.

Entrevistador: ¿Considera usted que la experiencia de los pacientes menores 
con algún tipo de enfermedad autoinmune contribuye o no al desarrollo de juicios 
morales? Si su respuesta es SÍ, justifique su respuesta. 

•	 [E-12]-[1:161]: Sí, si son enfermos con pocas opciones, lo que requerirá imple-
mentar nuevos medios de apoyo.

RELACIÓN DE LOS SIGNIFICADOS DE LOS INVESTIGADORES Y MÉDICOS CON 
LOS MODELOS EMERGENTES DE LA RELACIÓN MÉDICO-PACIENTE DURANTE 
EL PROCESO DEL ASENTIMIENTO INFORMADO, TENIENDO PRESENTES LOS 
PRINCIPIOS DE LA BIOÉTICA PROPUESTOS POR BEAUCHAMP Y CHILDRESS 
PARA EL RESPECTIVO ANÁLISIS

Al contrastar las categorías de los significados de autonomía y desarrollo moral 
con las prácticas de poder en la relación médico-paciente, se observaron parti-
cularmente los principios de respeto de la autonomía y beneficencia en el modelo 
deliberativo como una forma de contribuir al desarrollo moral del menor. 

Se encontró que los principios de justicia y beneficencia-no maleficencia, se 
destacan en el modelo paternalista. 

Los dos modelos de relación médico-paciente mostraron una convergencia en los 
elementos relacionados con la categoría de comunicación, en cuanto a mantener 
informados a los padres, y también en la categoría del estado de salud del menor. 
Es decir, el tipo de relación médico-paciente depende en gran medida del nivel de 
información que tengan los padres, la independencia del menor y su relación con 
el entorno, pero también de su estado de salud. Todos estos elementos deben 
estar presentes en el modelo deliberativo para poder considerar al menor como 
sujeto activo, con capacidad de asentir y comprender los elementos propios de 
la enfermedad. Por un lado, en el modelo paternalista, el sometimiento al trata-
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miento no da la debida importancia a las inquietudes del menor o de los padres, ya 
que, desde el principio de no maleficencia el clínico considera que está obligado 
a salvaguardar la integridad física y psicológica del menor, y para proteger el 
principio de justicia deberá darle el acceso al mejor tratamiento y cuidado con 
conocimiento científico [principio de no maleficencia], buscando el mejor interes 
del menor en relación con su salud [principio de beneficencia]. 

Categoría: Modelo deliberativo – Principio de respeto de la autonomía
Se observó con claridad que el principal propósito del modelo deliberativo es 
mejorar el desarrollo moral del menor, ya que este se vuelve el protagonista de 
todo su proceso de salud. Allí, los clínicos se preocupan por brindar información 
clara y ajustada a su capacidad de entendimiento, explicándole todo de la mejor 
manera posible y buscando una relación empática para que el menor pueda inter-
venir en la toma de decisiones y contribuir a su autocuidado, las cuales terminan 
incluso siendo estrategias que aseguran el entendimiento del menor, como se 
expone en las siguientes voces: 

Entrevistador: Desde su práctica clínica, ¿cómo cree usted que contribuye al 
fortalecimiento del desarrollo moral, entendiéndose este como la autonomía, la 
libertad y la responsabilidad del menor para la toma de juicios morales?

•	 [E-7]-[1:209]: En la práctica clínica, el contacto con el paciente para sobre-
llevar situaciones adversas a través de una buena relación médico-paciente, 
permite obtener mejores resultados y así mismo el desarrollo cognitivo que el 
paciente presenta posteriormente al evento.

•	 [E-9]-[1:212]: Contribuyendo a su capacidad de escucha y responsabilidad 
para la toma de decisiones con respecto a su salud.

•	 [E-10]-[1:213]: Guiando al niño en su cuidado, es decir, como educador en los 
aspectos relacionados con la salud, pero además consejero de la etapa “edad” 
en la que se encuentre el menor.

•	 [E-11]-[1:214]: Contribuyendo a la comprensión de la responsabilidad de sus 
actos.

•	 [E-19]-[1:220]: Contribuyendo a su autonomía para que participe de manera 
directa en el manejo del tratamiento.
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•	 [E-21]-[1:225]: Bajarle al nivel del lenguaje y sobre todo una “cultura de llegarle 
al niño”, lo cual también depende del grado de educación de los padres. Sin 
mentirle en nada.

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-21]-[1:121]: Saberle llegar al niño por medio de la comunicación, donde el 
menor pueda responder de la misma manera y no tiene diferencia de edad. No 
se puede decir mentiras, ya que los niños la perciben.

Categoría: Modelo deliberativo - Principio de beneficencia 
Se encontró que el principio de beneficencia en el modelo deliberativo está 
relacionado con elementos de la comunicación al momento de brindar al menor 
y a sus padres, ya que la información facilita a que los padres y el menor contri-
buyan a prevenir el daño; además, que entiendan que el médico lo que menos 
quiere es causar un daño, aclarándoles al máximo los beneficios, como se expone 
en las siguientes voces:

Entrevistador: Al momento de informarle al menor, este decide no aceptar el 
nuevo tratamiento. ¿Qué errores consideraría usted que hubo y qué estrategia 
implementaría para que el menor acepte?

•	 [E-8]-[1:59]: Decirle inmediatamente que presentará síntomas adversos para 
que los acepte, y diciéndole que la mejoría sería notoria al momento de tomarlo, 
y que su calidad de vida sería sostenida.

Categoría: Modelo paternalista – Principio de justicia y beneficencia
En el modelo paternalista, los clínicos perciben al menor como un sujeto inmaduro 
que requiere apoyo constante por los dolores y angustias que lo aquejan, es decir, 
el clínico o investigador actúa como guardián y considera qué es lo mejor para 
el menor, brindándole los elementos necesarios según la necesidad del menor, 
como se expresa en las siguientes voces: 

Entrevistador: Según su experiencia, ¿en qué momento se puede considerar al 
menor como un sujeto maduro?
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•	 [E-7]-[1:246]: El menor de edad siempre debe ser considerado inmaduro, ya 
que la ley estipula que es autónomo a partir de los 18 años.

Entrevistador: ¿Considera usted que la experiencia de los pacientes menores 
con algún tipo de enfermedad autoinmune contribuye o no al desarrollo de juicios 
morales? Si su respuesta es SÍ, justifique su respuesta.

•	 [E-12]-[1:161]: Sí, si son enfermos con pocas opciones, lo que requerirá imple-
mentar nuevos medios de apoyo.

Entrevistador: De acuerdo con su experiencia, ¿de qué dependería que el menor 
pueda tomar una decisión importante con respecto a su salud, específicamente 
su autocuidado?

•	 [E-11]-[1:139]: Depende de cómo manejaría el dolor y la angustia, lo cual podría 
impedirle contribuir de una buena forma a los hábitos de autocuidado.

Categoría: Modelo paternalista – Principio de beneficencia-no maleficencia
El clínico o investigador, basándose en su conocimiento, decide qué es lo mejor 
para el paciente, donde la comprensión del menor con respecto al tratamiento 
queda en un segundo plano incluso la de sus padres, pues el clínico podría 
considerar que puede estar sesgada por aspectos socio-culturales. Es decir, el 
propósito del clínico o investigador, es lograr por cualquier medio que el menor 
atienda a su cuidado o se convenza de su importancia en el estudio, incluso por 
medio del sometimiento del menor, es decir, sin considerar sus temores y expec-
tativas de vida. Al momento de que el menor o sus padres deciden no aceptar, 
los clínicos o investigadores perciben que no cometieron errores al momento 
de brindar la información, sino que existe una falta de madurez del menor y de 
responsabilidad por parte del tutor, como se describe en las siguientes voces:

Entrevistador: Al momento de informarle al menor, este decide no aceptar el 
nuevo tratamiento. ¿Qué errores consideraría usted que hubo y qué estrategia 
implementaría para que el menor acepte?

•	 [E-16]-[1:75]: […] prejuicios de los padres. Por lo tanto, la estrategia sería 
informar mejor a los padres.

•	 [E-19]-[1:80]: Pienso que no existen errores, sino que la información suminis-
trada es amplia, verdadera y equiparable con el nivel de evidencia científica 
para demostrarle los beneficios del tratamiento.



90

Resultados

Significados y prácticas durante el asentimiento informado: Una mirada externa a la autonomía y desarrollo moral del menor maduro

Anderson Díaz Pérez

PROCESO DE TOMA DEL ASENTIMIENTO INFORMADO 

El asentimiento informado es un proceso que busca que el menor reconozca su 
deber con relación a su autocuidado por medio del fortalecimiento de su sentido 
de utilidad, haciéndolo protagonista de su experiencia con la enfermedad, 
mejorando su autonomía y, por ende, su desarrollo o madurez moral, como se 
mencionó en párrafos anteriores. Se encontró que el asentimiento informado 
es la estrategia mas adecuada para afianzar y contribuir al desarrollo moral del 
menor. (Véase Figura 5).

Desde el modelo paternalista, los médicos se enfocan en el tutor desde el inicio 
de la consulta; en la parte de investigación sucede lo mismo antes de informar al 
menor [médico-tutor-menor]. 

Por su parte, en el modelo deliberativo, el protagonista y sujeto de análisis desde 
el comienzo de la consulta es el menor, e incluso se dedica un tiempo considerable 
a ganar su empatía, es decir, a establecer una relación [médico-menor-tutor].

Se podría considerar que, desde los elementos de análisis del proceso de asenti-
miento informado, la búsqueda del desarrollo de la autonomía y el desarrollo o 
madurez moral del menor con respecto a su autocuidado no termina cuando el 
menor sale de la consulta o sale del estudio de investigación, convirtiéndose en 
un proceso de escolarización diferenciado por las características del menor, pero 
también de su entorno.
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Una mirada externa a la autonomía y desarrollo moral del menor maduro

Discusión

La dinámica presente entre los significados de autonomía que se manifiestan 
en la regulación de las prácticas de poder al momento de toma del asentimiento 
informado, responde a la anticipación de sentido al momento de considerar los 
significados como causas de las prácticas de poder para considerar al menor con 
enfermedad autoinmune como un sujeto moral activo. 

PROCESO DE OBJETIVIZACIÓN [ESCOLARIZACIÓN] DIFERENCIADO

La prácticas investigativa y asistencial en el campo de la pediatría invita a consi-
derar cómo desde la práctica se puede contribuir al desarrollo moral del menor 
a través de elementos como los planteados en la presente investigación desde 
los factores externos e internos, que contribuyen a la formulación de estrategias 
para fortalecer el desarrollo moral del menor desde la relacion médico-paciente, 
a lo cual se ha llamado proceso de objetivización [escolarización] diferenciado, lo 
cual es corroborado por Barra Almagia (1987) y Hersh, Reimer y Paolitto (1984) . 
Este proceso brinda al menor un sentido de utilidad para que reconozca su deber 
con relación a su cuidado; capacidad moral para ayudarlo desde la heteronomia 
a tomar la mejor decisión. A su vez, los principios de la Bioética, como el respeto 
a las personas, el principio de beneficencia y justicia, orientan la reflexión ética 
del clínico para considerar al menor en un momento dado como un sujeto moral 
para asentir, más allá de lo que la norma estipula con relación a la edad del menor 
como sujeto de cuidado y protección.
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Siguiendo a Foucault (1988), en el estudio se confirma la idea de que la moralidad 
de contenido por parte del clínico hacia el menor debe darse desde un proceso 
de escolarización diferenciado de acuerdo a las características de cada menor y 
grado de madurez que emerge desde sus prácticas de autocuidado, como también 
de la comprensión que tiene de los riesgos y beneficos de los tratamientos, el cual 
responde a un proceso de objetivización del sujeto con unas prácticas divisorias 
que dependen de elementos internos [propios del menor] y externos [propios del 
clínico y del contexto sociocultural], es decir, “el sujeto se encuentra dividido en su 
interior o dividido de los otros. Este proceso lo objetiva” (p.3).

En definitiva, la vulnerabilidad del menor no debe justificar la violación de su 
derecho a asentir. Todo lo contrario, es deber moral contribuir a su desarrollo, 
ya que, según Herder, el ser humano viene al mundo “débil […], menesteroso […], 
abandonado de las enseñanzas de la naturaleza […], carente de habilidades y 
talentos” (como se cita en Kottow, 2012, p.27). Sin embargo, “el hombre no es más 
que una caña, la más frágil de la naturaleza, pero es una caña pensante” (Pascal, 
1986).

ELEMENTOS DEL PROCESO DE OBJETIVIZACIÓN [ESCOLARIZACIÓN] 
DIFERENCIADO

Los hallazgos de esta investigación permiten destacar tres elementos impor-
tantes, los cuales responden a la propuesta que aquí se denomina como de 
proceso de objetivización [escolarización] diferenciae, el cual se recomienda 
incorporar en el proceso de asentimiento informado en las prácticas clínicas: 

1.	 Los significados de autonomía y desarrollo moral que los clínicos tienen con 
respecto al menor con enfermedad autoinmune, propone mecanismos de 
comunicación y de escolarización moral del menor, los cuales emergen de 
las relaciones médico-paciente descritos en la presente investigación en el 
modelo deliberativo y paternalista. 

2.	 Las prácticas de poder que emergen a partir de los significados, sujetas a la 
manera como el clínico comprende los principios de la Bioética y a elementos 
de orden moral dispuestos por la ley.
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3.	 Como el asentimiento informado se convierte en la mejor forma de generar o 
contribuir a la autoconciencia moral en el menor para que este pueda tomar 
decisiones importantes con respecto a su salud.

Con relación a considerar a un menor como maduro o autónomo, los clínicos 
afirman que esto depende mucho de su nivel de comprensión de la enfermedad, 
y de cómo este se refleja en unas prácticas de autocuidado; además del grado 
de dependencia del menor con sus padres. En pocas palabras, y de acuerdo con 
lo expuesto por Labouvie-Vief, Grühn y Studer (2010), existe una relación entre 
asentimiento y la autorización de los padres, donde cada uno tiene un objetivo 
diferente. Por ejemplo, la supervisión del tutor tiene el propósito de proteger al 
niño de asumir riesgos poco razonables, pero también de fortalecer su autonomía 
al momento que demuestre decisiones justas y responsables para con su salud. 
Por su parte, el asentimiento es un proceso de comunicación que busca fortalecer 
el sentido de utilidad y lograr que el menor se adhiera al tratamiento de por vida. 
Incluso niños de nueve años han demostrado capacidad para tomar elecciones 
razonables, siempre y cuando se les explique con un lenguaje adecuado (Hurley y 
Underwood, 2002; Burke et al., 2005). 

EL MENOR DIFERENCIADO

De acuerdo con lo anterior, considerar al menor como maduro depende mucho 
del juicio y el sentido común desarrollados a raíz de su experiencia con la enfer-
medad. Nunner-Winkler y Sodian (1988) consideran que la madurez del menor 
está relacionada con su experiencia con la enfermedad al momento de reconocer 
riesgos y beneficios, en consonancia con sus emociones negativas o positivas, lo 
que estructura una forma de ser y estar en el mundo que podría ser percibida por 
el clínico como autonomía, lo cual también se evidenció en esta investigación tal 
como se observa en los resultados reflejados en las voces de los clínicos .

Los clínicos pueden percibir la autonomía y el desarrollo moral como elementos 
dependientes e interrelacionados, ya que pueden considerar al menor como 
un sujeto con capacidad para determinar las consecuencias de sus acciones 
de acuerdo con la patología y con elementos propios de su edad. Sin embargo, 
para Benston (2016), los clínicos deben cumplir otros criterios, por ejemplo, los 
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aspectos legales que determinan que un menor pueda tomar decisiones (después 
de los 18 años en Colombia), la independencia con respecto a sus padres o el 
grado de emancipación, los aspectos socioculturales que lo rodean, la capacidad 
de escucha y deliberación, los cuales determinan al final su aceptación, pero 
sobre todo su adherencia al tratamiento, es decir, no deben asociarlo con un 
menor conflictivo o inmaduro. 

APORTE DE LA DOCTRINA DEL MENOR MADURO

La doctrina del menor maduro se pudo apreciar en esta investigación como un 
elemento importante, porque brinda a los clínicos ciertos criterios de flexibi-
lidad, sin descuidar el marco legal, que permiten predecir el comportamiento 
del menor teniendo presentes los elementos propios de su edad, los aspectos 
culturales y los considerados propios de la enfermedad, buscando siempre el 
beneficio del menor. Como se ha concluido, los menores —mayores de 15 años— 
ya demuestran grados de madurez, que deben ser observados por el clínico, tales 
como el grado de comprensión y el reconocimiento de los riesgos por parte del 
menor para poderlo considerar como maduro, como lo ratifica Wadlington (1973). 
En síntesis, lo legal define la autonomía del menor y las experiencias definen su 
desarrollo moral; esta afirmación nace como primera medida, de la obligación 
legal de tomar el asentimiento al menor y el consentimiento del tutor legal, y 
como segunda medida del deber moral del clínico de velar por el desarrollo moral 
del menor para fortalecer su autocuidado desde la comprensión y experiencia 
con la enfermedad que lo aqueja.

En cuanto a las prácticas de poder en la relación médico-paciente, se encontró que 
en el modelo deliberativo emergieron los principios de autonomía y beneficencia. 

Dicho lo anterior, el principio de beneficencia se encontró al momento en que 
el clínico brinda elementos desde el proceso de comunicación relacionados con 
proporcionar información clara, que ayude al desarrollo moral del menor, para 
que este sea consciente de su decisión y de los diferentes riesgos y beneficios a 
los que se expone al no pensar de manera positiva con respecto a su tratamiento. 
Esto significa que los clínicos requieren cada vez más de habilidades de comuni-
cación, pero también conocimientos y actitudes éticas, para poder evaluar las 
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competencias del menor, como lo expone Drane (1999), quien diseñó una metodo-
logía teniendo presente el criterio de proporcionalidad entre la gravedad de la 
decisión y el grado de competencia moral. 

La doctrina del menor maduro propende por el respeto del derecho de los adoles-
centes a participar en las decisiones que afectan su salud, teniendo presente que 
este no es un proceso fijo que se deriva de la mera aplicación de principios, sino 
que es diferenciado, donde cada hecho o situación a los que se enfrenta el menor 
lo acercan cada vez más a su madurez moral. Como lo expone Michaud (2017), 
existe la necesidad de aplicar los principios de la bioética, pero también se deben 
considerar los derechos del niño, que reconocen a los niños y adolescentes como 
sujetos con personalidad propia y titulares de derechos por ellos mismos2. 

LOS PRINCIPIOS DE LA BIOÉTICA EN LOS MODELOS DE RELACIÓN 
MÉDICO-PACIENTE

El principio de beneficencia estuvo relacionado no solo con la información 
suministrada, sino también con el ambiente o clima en el cual se da el proceso de 
comunicación, el cual debe permitir un intercambio interpersonal completo de 
comprensión y empatía entre el médico-menor-tutor, como lo expone Michaud 
(2017) en el diseño para establecer estrategias de decisiones compartidas 
[heteronomia] ya que en el menor pueden existir mas inclinacionaciones que 
razón. 

El proceso de objetivación [escolarización] diferenciado que aquí se aporta es 
flexible y respetuoso, pero requiere también mucho tiempo dependiendo del 
grado de empatía entre el médico y el menor. Además, debe tener en cuenta la 
etapa de desarrollo del paciente, así como su entorno social, como se describió 
en los análisis de los resultados. 

El principio de respeto de la autonomía emerge en el momento en que se busca la 
estructuración (madurez moral) del menor, convirtiéndolo en protagonista de su 
propio proceso de cuidado y brindándole garantías de respeto a su intervención, 
siempre y cuando contribuya a su autocuidado y, por ende, a su bienestar o 

2	 Según Gajardo (1940), “todo niño tiene una personalidad propia, constituida por su inteligencia, sus senti-
mientos y su carácter” (como se cita en Galvis Ortiz, 2009, p. 594).
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calidad de vida. Estos elementos se relacionan también con el grado de vulne-
rabilidad del menor, como lo menciona Michaud (2017). En este sentido, el clínico 
debe diseñar un marco de gestión moral que contribuya a que el menor tome una 
decisión autónoma, brindándole información sin restricciones y con principios y 
valores éticos como la dignidad, la vulnerabilidad, la participación y la autonomía. 
Todo esto contribuirá a fortalecer su sentido de utilidad y su autocuidado gracias 
a la empatía consolidada por medio del diálogo constante.

Examinaremos brevemente ahora los principios de justicia y no maleficencia 
en el modelo de relación médico-paciente de tipo paternalista. En este modelo 
se encontraron relacionados los principios de la Bioética mencionados, con la 
voluntad y el sometimiento por parte de los clínicos al menor con enfermedad 
autoinmune al momento de considerarlo como inmaduro o incapacitado mental 
por los dolores que lo aquejan, lo que explica la presencia de un paternalismo 
incluso extremo. 

Los clínicos consideran que los sujetos vulnerables deben ser protegidos, lo 
cual es exigido por la ley para evitar riesgos innecesarios y procedimientos que 
no los beneficien directamente. Por esta razón, los clínicos cumplen un rol de 
guardianes, como fue posible evidenciar, aspecto que para Levine (1995) es uno 
de los deberes del clínico: “Las personas que son vulnerables porque carecen de 
la capacidad de consentir deben ser protegidas…” (p.288).

Aguirre-Gas y Vázquez-Estupiñán (2006) señalan la necesidad de evitar demandas 
en las que los clínicos puedan ser acusados de imprudencia o incluso de negli-
gencia si pusieron en riesgo la vida del menor por una acción desacertada o por 
creer actuar de buena fe al considerar la decisión del menor, si se demuestra 
que confundió respeto con autonomía. Como lo describe el postulado de Avedis 
Donabedian, citado por Aguirre-Gas & Vázquez-Estupiñán (2006): “Procurar para 
los pacientes el máximo beneficio, exponiéndolos al mínimo riesgo” (p.496). Este 
postulado responde al principio de beneficencia.

Todo lo contrario ocurre en el modelo deliberativo, en el que clínicos e investiga-
dores actúan como maestros. 

Desde el principio de beneficencia se describe la necesidad de convencer como 
una forma de sometimiento del menor al tratamiento, debido que el clínico 
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puede considerar someter al menor en búsqueda de su beneficio, incluso puede 
requerir exponerlo a algún tipo riesgo, incluso contra su voluntad, ya que el 
médico o investigador podría considerar que está favoreciendo el desarrollo 
saludable del menor; además, podría considerar que este no tiene la capacidad 
de comprensión suficiente y puede poner en un riesgo mayor su vida. Sin 
embargo, como lo aseguran Sigman y O’Connor (1991), lo expuesto va en contra de 
los planteamientos de la doctrina del menor maduro, la cual afirma que existe un 
riesgo legal mínimo al permitir que adolescentes mayores de 14 años de edad den 
su consentimiento para tratamientos que implican pequeños grados de riesgo, 
como también lo expone Drane (1999) en su modelo de escala móvil como una 
forma de respetar la autonomía del menor. 

Asentimiento informado y estructuración moral del menor
En síntesis, el asentimiento informado es un proceso de modelo ético de comuni-
cación asertiva que busca la estructuración moral del menor más allá de lo percibido 
por el clínico o investigador. Se encontró que el asentimiento informado es un 
puente o punto convergente entre los significados de autonomía y las prácticas 
de poder de los clínicos e investigadores, ya que fue considerado en ambos 
modelos de relación médico-paciente como un método primordial para lograr en 
el menor el sentido de utilidad o, como lo destaca Djaballah (2008), el someti-
miento dialéctico como instrumento de poder para lograr la estructuración del 
menor.
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Es claro que el asentimiento informado es más que un formato y debe edificarse 
desde bases morales que permitan direccionar la voluntad del clínico hacia el 
fortalecimiento de la autonomía del menor independientemente de lo percibido. 
Por esta razón, el asentimiento informado mostró ser el mejor proceso de comuni-
cación para promover el fortalecimiento del desarrollo moral del menor y, por ende, 
su autonomía para que asienta de la forma más libre posible. 

Además, cabe mencionar que los clínicos e investigadores consideran que la 
experiencia del menor con la enfermedad contribuye a su autodeterminación y, 
por ende, a comprender de mejor manera su responsabilidad en el autocuidado, 
siempre y cuando se demuestre que la enfermedad no ha afectado su capacidad 
cognitiva. 

Los clínicos e investigadores en general no piensan que la edad del menor pueda 
ser algo que evite un buen proceso de toma del asentimiento informado. Sin 
embargo, consideran necesaria la participación de los padres o tutor legal al 
momento de informar al menor sobre la importancia de su autocuidado y sobre 
los riesgos y beneficios del tratamiento médico para evitar problemas legales. 

Tanto investigadores como clínicos afirman que el menor adquiere madurez 
debido a la experiencia con la enfermedad, lo cual puede extenderse a otros 
contextos de su vida. Es decir, la estructuración moral del menor depende no 
solo de particularidades individuales propias de su etapa evolutiva, sino también 
de su grado de comprensión de los hechos que lo rodean; de ahí la diferenciación 
sugerida en el proceso de objetivización, así como también de reconocer los 
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riesgos y beneficios de seguir con su autocuidado, los cuales pueden estar por 
encima de sus deseos subjetivos [inclinaciones] que pueden poner en peligro 
su vida. Es por esta razón que los clínicos e investigadores consideran también 
importante la participación activa de los padres o tutor legal. Sin embargo, 
aunque parezca parodójico, al momento de considerar al menor como sujeto 
activo moral, el menor debe responder a diferentes grados de independencia en 
relación con su familia. 

Los clínicos e investigadores consideran que el asentimiento informado es un 
proceso que puede facilitar la escolarización del menor en cuanto a su estruc-
turación moral. Sin embargo, esto depende de elementos internos y externos 
del menor, lo que justifica lo que se ha llamado como un proceso de objetivi-
zación [escolarización] diferenciado (POED). Es preciso que el menor manifieste 
elementos de comprensión del entorno como una percepción positiva de su vida. 
Para esto los investigadores y clínicos acuden al sentido de utilidad de acuerdo 
con las manifestaciones de autonomía que el menor exhiba. 

Por otra parte, el sometimiento al menor se presenta como una práctica del 
paternalismo extremo cuando el clínico percibe en el menor una falta de deseo 
por su cuidado o que su comprensión está por debajo de los niveles esperados, 
por lo cual se hace necesario también la intervención directa del tutor. Esto no 
ocurre cuando se trata de investigación, ya que en el primer caso [asistencial], se 
le informa al tutor, y si este acepta, el menor se convierte en un sujeto pasivo en 
el cual el asentimiento toma una figura de formato o de proceso legal, mientras 
que en investigación se acude al tutor y si este no acepta, no se expone al menor 
a considerar la información suministrada, incluso viceversa, ya que si el menor no 
acepta, es recomendable no incluirlo en el estudio.

En el proceso de objetivización [escolarización] diferenciado, se podrían esperar 
diferentes matices en relación con las prácticas desde los diferentes modelos de 
relación médico-paciente. De acuerdo con el modelo deliberativo, los clínicos e 
investigadores esperan que el menor esté consciente de su enfermedad y adquiera 
conciencia moral de su cuidado en la medida en que sus experiencias tengan un 
impacto positivo en su salud, lo cual dependerá de la edad, pero también del grado 
de independencia que pueda tener con su familia y el nivel de comprensión de la 
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información suministrada, es decir, el desarrollo de su sentido común lo cual no 
sucede en el modelo paternalista, según el cual el sometimiento también es una 
forma de estructurar al menor, pues se le considera como un sujeto de cuidado 
extremo (sujeto pasivo), digno de protección y cuidado, aunque esto no exime al 
clínico o al investigador de tener un acercamiento e incluso brindar elementos 
que se manifiestan en el menor como ciertos grados de sentido de utilidad, sin 
dejar de desconocer que el tutor es quien tiene la última palabra. 

Es claro que los significados de autonomía y desarrollo moral de los clínicos se 
manifiestan en unas prácticas que buscan el bienestar del menor, que depende 
en gran medida de su adherencia al tratamiento, el cual requiere en ambos 
modelos de la intervención, de los padres como una forma de fortalecer el apoyo 
del menor por fuera de la clínica o del estudio. 

Los clínicos e investigadores consideran que estructurar al menor y percibirlo 
como un sujeto autónomo solo es posible cuando este presenta adherencia al 
tratamiento y cuidado responsable con todos los elementos que están direccio-
nados con su bienestar, incluso independientemente del apoyo de sus padres, 
teniendo presente que esto también depende mucho del tipo de enfermedad 
autoinmune que el menor pudiese presentar, ya que algunas de estas enferme-
dades tienen un impacto directo en el desarrollo cognitivo del menor o pueden 
generar depresión o estrés por no poder desarrollar las actividades propias de 
su edad.

Los significados y las prácticas estuvieron transversalizadas de manera incons-
ciente o consciente por los principios de la Bioética. Particularmente se observó 
que en el modelo deliberativo prevalece el principio de autonomía y el principio 
de beneficencia en los elementos relacionados con la forma de brindar la infor-
mación y buscar la comprensión del menor para fortalecer su autonomía. 

Por su parte, los principios de justicia y beneficencia - no maleficencia surgen al 
momento de contribuir al desarrollo o madurez moral del menor desde el someti-
miento, actuando el clínico o investigador como el experto que conoce del tema y 
sabe lo mejor para el menor que sufre de este tipo de enfermedades autoinmunes. 
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Para finalizar, se subraya la importancia de que los resultados del proyecto 
confirmen la relación de los significados con las prácticas, y muestren que el 
principal propósito de los dos modelos de relación médico-paciente es estruc-
turar al menor para que fortalezca su madurez moral y autonomía, lo cual se 
deberá ver reflejado en su autocuidado para que sea considerado como maduro. 

Es claro que del asentimiento informado emergen nuevas experiencias y 
relaciones y, por ende, nuevas interpretaciones y formas de poder.
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La reflexión bioética con relación al proceso de toma del asentimiento informado 
describe la necesidad de fortalecer en los clínicos e investigadores la formación 
en estrategias de enseñanza-aprendizaje que contribuyan al desarrollo moral 
del menor, para que este pueda tomar decisiones de acuerdo con su grado de 
participación, autocuidado y contexto socio-cultural. En consecuencia, los inves-
tigadores y clínicos requieren planear objetivos instructivos que orienten este 
proceso:

•	 Establecer y desarrollar habilidades de comunicación asertiva para 
lograr la empatía del menor.

•	 Promover el desarrollo moral del menor, estableciendo deberes en 
el menor y fortaleciendo su sentido de utilidad, teniendo presentes 
elementos como la edad, el grado de experiencia con la enfermedad, 
el tipo de relación que lleva con sus padres y con el entorno de manera 
positiva.

•	 Establecer estrategias de reconocimiento de los temores propios 
del menor con y sin enfermedad autoinmune, además de la relación 
conflictiva que puede existir entre el menor y su familia y su entorno.

Estos elementos se exponen independientemente de la percepción de autonomía 
que los clínicos e investigadores puedan tener del menor. Es decir, es necesario 
que los clínicos e investigadores desarrollen una actitud moral responsable en su 
ejercicio diario para así contribuir al desarrollo moral del menor, con una actitud 
de respeto y solidaridad. En otras palabras, se requiere una interiorización de su 
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responsabilidad frente al cuidado del menor, pero también una conciencia de los 
límites que impone cada menor desde su autonomía, con el fin de fortalecerla, 
teniendo presentes las características propias del menor, como su capacidad de 
comprensión, la experiencia con la enfermedad y el tipo de autoinmunidad, entre 
otros.

Los clínicos e investigadores deben propender por una actitud más reflexiva 
acerca de cómo sus percepciones influyen sobre unas prácticas de poder que 
podrían no ser aceptadas de forma positiva por el menor considerado maduro. 
Por esta razón, los clínicos e investigadores requieren prepararse para innovar 
continuamente en estrategias de diálogo y negociación, tanto con el menor como 
con sus tutores legales, incluso de renegociación, independientemente del tipo 
de modelo de relación médico-paciente. 
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