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Asentimientos informados en
jovenes de 12 a 17 aiios con patologia
oncologica: un dilema ético’

Claudia Lopez Donoso?

RESUMEN

El estudio, cuyos resultados presentamos en este articulo, buscé ahondar en
el tema de los Asentimientos Informados como una practica no comun en
las atenciones de salud en pediatria. El proceso del asentimiento representa
un momento de incertidumbre y de temor. Con esta investigacion se busco
conocer la manera en que se reconoce el Asentimiento Informado, los valores
que surgen en este proceso y la aplicabilidad que tienen estos instrumentos
en salud. Para ello se realizo un analisis de contenido de la informacion
obtenida con tres actores claves de este proceso: los/las jovenes que poseen
una patologia oncoldgica, los cuidadores y el equipo de salud de la Unidad
de Oncologia del Hospital Luis Calvo Mackenna, a partir de matriz de
discernimiento ético (Ver - Juzgar - Actuar).

Palabras clave: Asentimiento informado, autonomia, toma de decisiones

Informed consent in 12 to 17 year-old young people
suffering an oncological pathology: an ethical dilemma

ABSTRACT

This study seeks to deepen into the issue of Informed Consent, as an
uncommon practice in pediatric healthcare. The consent process represents
moments of uncertainty and fear. This research is aimed at knowing the way
in which the Informed Consent is recognized, values that arise in this process
and the applicability of the informed consent in healthcare. For that end, it
carried out a content analysis in three key actors in this process: young people
suffering an oncological pathology, their caregiving mothers and healthcare
team of the Oncology Unit in Luis Calvo Mackenna Hospital, based on the
matrix of ethical discernment (See - Judge - Act)
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Assentimentos informados em jovens de 12 a 17 anos com
patologia oncologica: um dilema ético

RESUMO

O estudo cujos resultados apresentamos neste artigo, buscou aprofundar no
tema dos Assentimentos Informados, como uma prética nao comum nas
atengdes de satde em pediatria. O processo do assentimento representa um
momento de incerteza e de temor. Com esta pesquisa busca-se conhecer a
maneira em que se reconhece o Assentimento Informado, os valores que
surgem neste processo e a aplicabilidade que tém estes instrumentos em
satide. Para aquilo foi realizada uma anélise de conteudo da informagao
obtida com trés atores-chave deste processo: os/as jovens que possuem
uma patologia oncoldgica, os cuidadores e a equipe de saide da Unidade
de Oncologia do Hospital Luis Calvo Mackenna, a partir de matriz de
discernimento ético (Ver - Julgar- Agir)

Palavras-chave: assentimento informado, autonomia, toma de decisoes

Introduccion

En ocasiones se cuenta con la posibilidad de acompanar a jovenes
durante el proceso de enfermedad y, en el final de éste, es posible
conectarse con la racionalidad y la emocionalidad que se encuen-
tra presente en esta situacion. Asi ocurrié durante el tratamiento
de una joven de 14 afos con prolongado tratamiento de leucemia
y luego de un trasplante de médula dsea, proveniente de un sector
rural de la VI region de Chile.

La joven se encontraba extenuada por este tratamiento médico, en
el que habia soportado una hospitalizacion sin alta de 10 meses, y
sentia que su cuerpo y sus fuerzas ya no daban para seguir esta gue-
rra contra el cancer. Veia que sus padres, que habian abandonado
todo, su casa y sus otros hijos, por estar presentes siempre acom-
pafiando a su hija, se estaban viendo destruidos en este largo tiem-
po. Su reaccion era fuerte: “no quiere seguir con este tratamiento’,
) «

<« . . 3! r» e
quiero volver a mi casa’, “ya no puedo mas’, y lo hacia saber a todos
los que se vinculaban a ella por alguna atencion de salud.

Hablar del tratamiento de una patologia oncoldgica en un joven,
significa una clara pérdida de rutinas habituales que lo desvincu-
lan de la vida cotidiana, como el colegio, las actividades extra pro-
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gramaticas, los amigos, para instalarse en el hospital. Se recibe un
tratamiento que es altamente invasivo tanto en términos de dolor
como de la pérdida de la privacidad e intimidad. Con una dura-
cion de menos de 8 meses en el mejor de los escenarios. Pero, ade-
mas, un tratamiento que no esta exento de complicaciones: los pa-
cientes pierden el pelo, su apariencia fisica no luce bien, en ocasio-
nes y dependiendo del diagnostico, existen afectaciones corpora-
les que no curan en su totalidad, como cicatrices y amputaciones.

Por tanto, en este contexto, que ademas posee una carga emocio-
nal importante para los/las jovenes de los 12 afios en adelante, no
es posible no escuchar este grito de ayuda, no asumir esta ape-
lacién de auxilio. Asi fue como los dilemas éticos comenzaron a
evidenciarse en cada reunion que se organizaba para establecer el
tratamiento médico mas adecuado para la joven, que intentaba
hacerse oir en estas reuniones clinicas.

Las respuestas que se escuchan a menudo en circunstancias pare-

cidas, cuando los/las jovenes manifiestan la necesidad de ser in-

formados, oidos y con opcion de decidir, son similares a estas: “es

un nifio aun”; “seguramente se encuentra con depresion’, “lo mas
. .7 . » <«

probable es una manipulacién que quiere hacernos”; “bueno, la

verdad es que quienes mandan son los padres y no los hijos™.

Probablemente en varios casos, posibles de identificar por cada
uno de nosotros, estas respuestas son una realidad. Sin embargo,
también existe un nimero creciente de jévenes que reclaman por
su derecho a ser informados y poder decidir sobre su tratamiento,
y es necesario definir acciones que permitan respetar este derecho,
que no busca otra cosa que el reconocimiento de la dignidad de
todas las personas y esto incluye a los jévenes que tienen entre 12
y 17 afos de edad.

En este dilema ético se retinen las percepciones de una triada que
por momentos se alia entre si, y en otros se transforma en una
coalicién contra un tercero. Parece entonces interesante conocer
cuales son las miradas que se cruzan en estos actos médicos. Pa-
ra ello se definié como objetivo general del estudio comprender
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la valoracién ética que subyace a los discursos de los pacientes
entre los 12 y 17 anos, sus familias y el equipo de salud, acerca
de los asentimientos informados y su aplicabilidad en la Uni-
dad de Oncologia del Hospital Luis Calvo Mackenna. En tanto
los objetivos especificos, atendian al método de discernimiento
ético conocido como VER - JUZGAR - ACTUAR. “El discerni-
miento teoldgico del ver-juzgar-actuar tiene sus raices en Mater
et Magistra (1961), N° 236; Octogésima Adveniens (1971), N° 4”
(Mifsud, 2006, p. 27). Es conocido como método pastoral del
Movimiento de la Accion Catolica (Padre Cardijn), en el que se
proponian tres pasos de observacion de la realidad, reflexionar
sobre ella, para proceder con una practica consecuente. Este mé-
todo fue asumido por la Iglesia en el campo de lo social (Mifsud,
2006, p. 28). Con ello se construye una matriz de analisis ético,
propuesta por Lizana (2010).

Para el componente VER se definié como objetivo describir como
es reconocido el proceso de asentimiento informado por los dis-
tintos actores que participan del tratamiento de una patologia on-
cologica en el Hospital Luis Calvo Mackenna. El segundo objetivo
especifico, que correspondia a JUZGAR, indagaba en reconocer
elementos éticos respecto del asentimiento informado y su aplica-
bilidad que se develan en los contenidos expresados por los distin-
tos actores del proceso. En el tercer objetivo especifico se busca-
ba dar cuenta de las propuestas de aplicabilidad del asentimiento
informado que realizan los distintos actores, respondiendo asi al
tercer componente del ACTUAR.

Este estudio se realizd, especificamente, en la Unidad Oncolégica
del hospital publico Luis Calvo Mackenna, centro de salud perte-
neciente al Programa Nacional de Oncologia Pediatrica (PINDA).
A nivel nacional, debutan al afio cerca de 500 casos, de los cua-
les 120 nifos y nifias son atendidos por la unidad de oncologia
de este hospital, ejecutandose cerca de 300 quimioterapias al mes.
Dicha unidad ha sido definida como referencia nacional para los
diagnosticos de osteosarcoma (cancer en los huesos) y es el unico
centro de salud publico y pediatrico en donde se realizan los tras-
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plantes de médula dsea, esperando cumplir con un promedio de
40 trasplantes de médula dsea al afo (esta cifra es ajustada anual-
mente).

Conceptos que nos acompanan

Para el desarrollo de este estudio, se definieron un conjunto de
conceptos de referencia que facilitaran el analisis de la comple-
jidad del proceso y la posterior interpretacién de los contenidos
identificados. En la realidad hospitalaria del pais es posible obser-
var como la hegemonia céntrica adulto tiene resonancia aun en
las atenciones de salud pediatrica. Nos enfrentamos a un medio
en que los jovenes son vistos a partir de 4 caracteristicas defini-
das por Duarte (2000). La primera de ellas dice relacién con una
concepcion mecanica y lineal del ciclo de vida, que asciende hasta
la adultez y que, en forma descendente, llega hasta la vejez. Una
segunda caracteristica corresponde al universalismo, que conside-
rarfa a todos los/las jévenes como iguales, y por lo tanto vivencia-
rian sus procesos de vida de igual forma, lo que produce la invisi-
bilizacién de las diferencias entre jévenes.

La tercera caracteristica da cuenta del esencialismo asociado a la
idealizacion de la juventud, que se asienta en el vigor y la fuerza de
la edad y el espiritu trasformador del mundo. Por ultimo, la cuarta
caracteristica corresponde a la estigmatizacion, que no es otra co-
sa que sentir que los/las jovenes son un problema para la sociedad
(Duarte, 2000, pp. 59-77).

Tradicionalmente en tematicas del desarrollo moral se reconocen
autores como Dewey, Piaget y Kohlberg, cuyos planteamientos se
aproximarian bastante a la posicion naturalizada que denuncia
Duarte de lo que es “la” juventud. No obstante ello, representan
tendencias clasicas necesarias de considerar en este debate, para
apoyarlas o bien para rebatirlas. Cada uno de estos autores fue
agregando elementos a lo planteado por el anterior, que se tradu-
cen en clasificaciones de los nifios/jovenes segun su grado de ma-
durez bajo criterios que los homogenizan.
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Un cambio se produce en esta tendencia y tiene que ver con el
pensamiento de Carol Gilligan, que si bien cumple con algunas
de las caracteristicas anteriores, suma un nuevo elemento que nos
parece importante.

Estos autores habian realizado sus trabajos descartando a las mu-
jeres en un principio y luego concluyen que poseen menos desa-
rrollo moral que los hombres. Guilligan realiza su trabajo en mu-
jeres y confirma que mujeres y hombres tenemos diferencias en el
desarrollo moral, pero que ambos son valiosos, y plantea una nue-
va mirada que contiene la ética del cuidado, vinculada a la benefi-
cencia y a la responsabilidad social, poniendo énfasis en el respeto
por la diversidad y en la satisfaccion del otro (Rueda, 2007). Asi
también, reconoce las historias particulares del cuidado y valora el
bienestar de aquellos que pudieron verse afectados por decisiones
morales con consecuencias para la vida.

Estos elementos recién tratados cobran relevancia en este estudio,
dado que son los cuerpos tedricos que validan la autonomia y el
tiempo en que ésta se consigue. Para hablar de autonomia pode-
mos recordar una primera definicion, que indica que seria la “ca-
pacidad que tiene la persona humana en tomar sus propias deci-
siones en relacion a su vida, a su salud y a su felicidad” (Gamarra,
2015, p. 3).

Se ha entendido también autonomia como la propia regulacion
que debiese ocurrir, libre, sin influencias externas que puedan sig-
nificar control y sin limitaciones personales que impidan hacer
una eleccion (Pellegrino, 1990). Es decir, una persona actua libre-
mente de acuerdo con lo que ha planificado. Una tercera defini-
cién de autonomia hace referencia a la regulacion de la conducta
mediante normas que el individuo se da a si mismo. Por lo tanto,
“auténomo es todo aquél que decide conscientemente qué reglas
son las que van a guiar su comportamiento” (Modelo de desarro-
llo econémico de Navarra, s/f).

Sin embargo, a estas definiciones, que son un buen ejemplo de lo
que se considera autonomia, necesariamente se le deben asociar
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algunos aspectos que se constituyen en salvedades del concepto,
no menos relevantes. Efectivamente todas las personas tienen la
capacidad para la toma de decisiones en su vida, pero esta facul-
tad no es una condicion sine qua non; no es a cualquier edad o en
cualquier estado de madurez.

Como la madurez es un proceso que se comienza a considerar en
edades que se reconocen como parte de la llamada “adolescencia”
(no siendo el concepto que la autora emplea en este estudio), es
importante recalcar que, frente al tema de la juventud entre los
12y 17 afos, sus definiciones y caracteristicas no poseen criterios
uniformes y existen teorias que avalan la perspectiva relativista y
otras que observan la adolescencia desde una mirada universa-
lista. En general, para introducirse al tema de la madurez, ambas
teoria entran en juego en este analisis.

En tal sentido, la literatura de indole psicoldgica, legal y moral de-
talla que los nifios/ninas y los/las jovenes, entre los 12 y 17 afios no
poseen esta autonomia para tomar decisiones en su propia vida,
sino que es un proceso que se va alcanzando en el trascurso de
los afios. Carmen Martinez (2013) indica: “La adolescencia es el
proceso psiquico que acompana al desarrollo puberal, al final del
cual la persona es autéonoma y se supone madura” (p. 23). Pero
una persona que adquiere la autonomia legal no necesariamente
consigue la madurez a los 18 afios.

Desde una optica universalista, durante la edad a la que hacemos
referencia ocurren cambios de indole fisico y psicologico en los/
las jovenes, que tienen como resultado la adquisicion de una iden-
tidad propia, para lo que se hace necesario salir de la dependencia
familiar.

Este proceso, ademas, se ve acompaiado por el paso a la madurez.
Segun la misma autora, la madurez seria reconocida como “la ca-
pacidad para asumir las convenciones sociales desde una elabora-
cion auténoma de los principios morales” (Martinez, 2013, p. 24).
Esto no es otra cosa que el camino que va desde la heteronomia
de los nifos, en que las normas vienen de fuera y se cumplen sin
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cuestionamiento, hacia una autonomia moral, en las que, segin
Kohlberg plantea, la persona crea sus propios criterios y toma las
decisiones segun su propio pensar.

En nuestra sociedad se otorga alos/las jévenes de entre 12y 17 afios
atribuciones ante la vida diferenciadas que suenan contradictorias.
Por ejemplo, cuando se habla de la ley de responsabilidad penal
juvenil, que sanciona a los/las jovenes que hayan cometido delito
entre los 14 y 18 aflos, o cuando se plantea la posibilidad del uso
de anticoncepcion o de la pastilla del dia después, sin que para
esto sea necesario contar con la autorizacion de los padres. Estas
diferencias en los alcances en las facultades de los derechos de los/
las jovenes, tienden a generar confusiones en otros procesos de la
vida ante los cuales debiesen tomarse decisiones, como es el trata-

miento médico ante una enfermedad.

En un articulo elaborado por el Instituto Libertad y Desarro-
llo, bajo el titulo “Menores en Chile: ;Cuando son capaces o no
son capaces?” del afio 2012, se indica que “(...) parece evidente
la necesidad de que el legislador uniforme los criterios y en la
medida que otorgue a los menores de edad un mayor grado de
autonomia, restrinja también la esfera de responsabilidades de
padres o guardadores” (p. 2).

A continuacién se muestra una tabla general de como la legisla-
cion chilena reconoce las capacidades de nifos y nifas.

Tabla 1: Legislacion chilena y capacidades de nifios y nifas.

Infante Impuber Menor/adulto Adulto

™ T T
Menoresde 7 | Mujer: 7 a 12 aflos | Mujer: 12a 18 aflos | Mayores de 18
afos Varén: 7 a 14 afos | Varén: 14 a 18 afios | afios

Incapaz Ab- | Incapaz Absoluto | Incapaz Relativo Plenamente Capaz
soluto

Fuente: Libertad y Desarrollo (2012), pag. 3.
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Si ha habido un concepto en tension ha sido obviamente este: ;hasta
donde los/las jovenes tienen la posibilidad de ser auténomos? To-
do esto se plantea en una forma diametralmente opuesta cuando se
evalua la autonomia para ponerla en practica en las atenciones de
su salud, en enfermedades graves con riesgo de vida y el término o
no de un tratamiento doloroso que no tiene un buen pronostico.

Para hablar de ética y moral debemos partir reconociendo que la
ética es una dimension puramente humana. Como dice Ruth Liza-
na, “El ser humano es un ser inteligente, en cuanto es capaz de com-
prender, de crear, de saber; es libre y, por lo tanto, puede elegir y es
consciente, es decir, sabe que sabe y que puede elegir, (Lizana, 2010).

La bioética es la instalacion de la ética en los actos de salud. Este es
un concepto que surge en el contexto de los crimenes ocurridos en
la Segunda Guerra Mundial con los nazis. Si fuese posible pensar
en algun aspecto positivo de estos hechos, podriamos considerar
en la creacién del Codigo de Etica Médica de Nuremberg, en el

<« . . . b2
que se reconoce el concepto actual de “consentimiento informado”

El Dr. Van Rensselaer Potter (s.f.) crea una teoria disciplinar de
la bioética, que busca “estudiar los problemas morales surgidos al
calor del desarrollo cientifico y que abarca no sélo al hombre sano
o enfermo, sino a todos los seres vivos que tienen relacion con la
mejor calidad de vida” (Potter, citado en Amaro, 1996, p. 3).

Para esto, se definen cuatro principios que se emplean para eva-
luacion de las acciones médicas desde la bioética. Si bien estos
principios es posible reconocerlos en forma individual, es necesa-
rio mencionar que se encuentran intimamente relacionados y se
detallan a continuacién.

« Principio de la Beneficencia: significa hacer el bien en todas las
acciones desarrolladas en la atencion de salud.

 Principio de la No Maleficencia: Significa no hacer mal. Es-
te principio necesariamente se debe observar nuevamente de
acuerdo a los ethos epocales, y por cierto, a los valores morales
de un momento histérico dado.
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« Principio de Justicia: se refiere a la justicia redistributiva, en-
tendiendo por esto la distribucion de los bienes /recursos que
siempre son escasos en un comunidad.

o Principio de la Autonomia: se entiende como “la aceptacion del
otro como agente moral responsable y libre para tomar decisio-
nes” (Amaro et al., 1996. p. 4). De este principio, se desprenden

los consentimientos informados en la atencion de salud.

El acto de asentir o consentir, en la actualidad, no solo es una ac-
cion de conciencia médica, sino que corresponde a una normativa
establecida por el Estado de Chile mediante la Carta de Deberes
y Derechos de los Pacientes, finalmente reconocida legalmente en
el afio 2012 (MINSAL 2012). En el caso de los/las jovenes, esto no
es tan evidente como en los adultos; ain mds cuando se considera
en uno de los principios de la bioética que habla de “beneficencia
y no maleficencia”.

En este principio es el médico quien toma las decisiones, dado
que es quien cuenta con el conocimiento técnico para ofrecer la
mejor opcion para el paciente. En definitiva, lo que se traduce de
esta conducta es que implica una participacion de los jévenes algo
limitada (Espinosa, Menoret Puchulu, Selios y Witriw, 2009).

Los documentos revisados esbozan que es el facultativo médico
quien esta llamado a determinar cuando las capacidades y las ha-
bilidades de una persona le permitirian firmar el consentimiento/
asentimiento. En este sentido, se plantea el permanente cuestiona-
miento respecto de la edad en que un joven pasa a ser considerado
como un Nifio Maduro, habilitindolo finalmente para la toma de
decisiones. Nos enfrentamos a dilemas éticos cuando la opinién
vertida por el médico es opuesta ala del joven y la delos padres, y
se requiere lidiar con estas diferencias. Como una forma de hacer
efectivo el derecho de los jovenes a expresar su opinidn respecto
de un tratamiento médico se ha dado cuerpo a los conceptos de

consentimiento y asentimiento informado.

El término que primero se acuné fue el de “consentimiento in-
formado”, que tiene implicancias dirigidas a las personas adultas,
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para luego transitar hacia un cambio del término de tal forma que
permitiese hacerse cargo de este proceso en las personas jovenes,
asi surge el concepto de “asentimiento”.

El consentimiento informado, tal como lo ha planteado Laura
Rueda (2007), habla de un intercambio de informacion que debie-
se fluir entre el paciente/enfermo y quienes le dardn la atencion de
salud. Plantea el término de intercambio como el hilo conductor,
por tanto, este proceso necesariamente incluye a alguien que pre-
gunta y otro que responde y luego hay un cambio del rol; es decir,
quien respondio se transforma en quien pregunta. No se ha plan-
teado aqui una relacion unidireccional (Rueda, 2007). De forma
similar lo ha indicado Alina Macias (2006), quien incorpora a esta
descripcion aspectos interesantes de valorar. Primero, se reconoce
al consentimiento y asentimiento como un proceso y, por ende,
posee caracteristicas de gradualidad.

Se indica junto a esto que es un proceso verbal que se desprende
de la relacion médico/paciente. Para que esta trama comunicacio-
nal se realice de esta manera, se hace necesaria una segunda carac-
teristica, que se vincula con el contacto interpersonal de confianza
entre el equipo de salud y el paciente, lo que se reconoce en el am-
bito de la salud como la “relacién clinica”

Ambas autoras mencionan que el consentimiento se enmarca en
un proceso de intercambios en los que se sostiene la relacion. Por
tanto, no es posible imaginar una firma de este valioso documento,
por su envergadura, entre personas extrafias y sin que la accion se
desprenda de varios contactos previos entre el médico y el paciente.

Francisco Le6n (2012) formula una definicion interesante de esta
relacion, cuando sefiala que, para ejercer la funcion de cuidado de
la salud como experto, necesariamente se requiere establecer una
alianza con los pacientes. Menciona ademas que esta relacion se
trasforma en un didlogo entre agentes morales.

El consentimiento, al incorporar la relacién con el médico, debe
incluir el requisito improrrogable de la entrega de informacion.
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Esto es relevante cuando esta informacion permite tomar una de-
cision para un tratamiento médico que pudiese tener como conse-
cuencia una mejora en la condicién de salud o el empeoramiento
de ésta.

Efectivamente, el consentimiento informado debe hacerse cargo
del objetivo de informar de manera comprensible y relevante. In-
formar inadecuadamente conduce directamente a la firma de con-
sentimientos desinformados, que es éticamente incorrecto pero
universalmente se ha ido aceptando por los centros hospitalarios
(Mecias, 2006).

Un tercer aspecto dentro del proceso de consentimiento se relacio-
na con la voluntariedad o la libertad para elegir uno u otro trata-
miento. Es decir, este no pudiese ser firmado si para esto se empled
la coaccidn fisica o emocional, que a su vez genera una auto impo-
sicién interna del paciente. El médico cubano Pedro Gonzalez Fer-
nandez expresa: “Hay que tratar de que el proceso de informacién y
consentimiento no se convierta en un acto con un trasfondo “defen-
sivo’, en el cual el médico busque “proteccion” contra una posible
demanda o acusacion” (Gonzalez, 2007, p. 2), y tal como lo indica el
mismo autor, “Para que ello marche bien, la compasion y la comu-
nicacién son elementos esenciales”

En el caso de la comunicacion, antes de plasmarse en un docu-
mento, “debe estar precedida por una conversacion movida por
amor oblativo hacia ese ser humano” (Gonzalez. 2007, p. 3), po-
niendo a este acto como una acciéon de humanizacion de la aten-
cién de salud.

De esto es posible indicar que este intercambio de informacion
debe considerar tres elementos fundamentales:

+ Revelacion de la informacion, que se refiere al tipo de procedi-
miento, sus implicancias, consecuencias, sus riesgos y beneficios.

» Capacidad (o competencia), que hace referencia a las habili-
dades comprensivas de una persona para ser capaz de evaluar
riesgos y beneficios.
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« Voluntariedad: se refiere al derecho de un paciente a tomar las
decisiones relativas a su tratamiento libre de cualquier tipo de
influencia indebida.

Tal como se menciond, hay un segundo concepto que se ha des-
prendido del consentimiento y que corresponde al asentimiento.

El concepto de asentimiento hace referencia a la incorporacion
de los nifos, nifias y jévenes en la toma de decisiones sobre sus
tratamientos médicos (Bustamante, 2013). Si bien este término es
reconocido por la generalidad de los médicos, su ejecucion genera
habitualmente un problema ético, dado por el momento en el que
se puede considerar o no a un niflo/nifia/joven con capacidades
para la toma de decisiones.

Con el reconocimiento de lo imprescindible que es este acto para
los pacientes hoy en dia, ninguin equipo de salud dudaria de rea-
lizar este proceso y existe conciencia de que la informacién no es
del médico, sino del paciente.

Asi también lo indica la Ley de Deberes y Derechos que se men-
ciono, y que manifiesta claramente en su Articulo 8°: Toda per-
sona tiene derecho a que el prestador institucional le proporcio-
ne informacion suficiente, oportuna, veraz y comprensible, sea en
forma visual, verbal o por escrito (Ley 20.584).

Indica, ademads, otros antecedentes relevantes:

« Toda persona tiene derecho a ser informada, en forma opor-
tuna y comprensible, acerca de su estado de su salud, del posi-
ble diagndstico de su enfermedad, de las alternativas de trata-
miento disponibles para su recuperacion y de los riesgos que
ello pueda representar, asi como del pronoéstico esperado, y del
proceso previsible del postoperatorio cuando procediere.

+ Informacién de acuerdo a la edad y a la condicion personal y
emocional.

« Cuando la condicién de la persona, a juicio de su médico tra-
tante, no le permita recibir la informacion directamente, sera
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dada a su representante legal o, en su defecto, a la persona bajo
cuyo cuidado se encuentre.

» Recuperandose de la conciencia y capacidad de comprension
que le impide recibir la informacion, debera ser informada de
la mejor forma posible.

Una nueva propuesta que se trabaja en el hospital Luis Calvo
Mackenna corresponde al Modelo de Hospital Amigable creado
por dos enfermeros ingleses, Sue Anderson y Andrew Clarke, que
plantea como objetivo reducir el miedo, la angustia y el dolor en
el nifos, nifas y adolescentes y en su familia, provocados por las
atenciones de salud. Este modelo ha tomado el derecho de los ni-
nos y los ha traducido a estdndares que implican la operacionali-
zacion de estos en salud.

Para el derecho a la informacion, el Modelo de Hospital Amigable
definio el estandar 5, que habla de:

Compartir informacién y mantener a los padres y nifios con-
sistente y completamente informados e involucrados en todas
las decisiones. Los prestadores de atencion médica, tanto orga-
nizaciones como funcionarios de salud individuales compar-
ten una responsabilidad de apoyar a los nifios y reducir su mie-
do, ansiedad y sufrimiento, y las de sus familias, al asegurarse
de mantenerlos consistente y completamente informados e in-
volucrados en todas las decisiones. (Anderson y Clarke, 2007)

Histdricamente, la infancia no siempre ha sido valorada; por tan-
to, plantearse la idea de informar también a personas de esta edad
ha sido un avance significativo en la humanizacion de la atencién
de salud. En la historia de la humanidad hemos pasado de etapas
de subvaloracion de los nifos, a una valoracién con mayor con-
ciencia en la actualidad.

Se ha transitado entonces desde un modelo tutelar, que considera
a los niflos como menores objetos de proteccion a uno en el que se
les ha considerado sujetos de derecho. “Estas leyes conciben a los
nifios y jovenes como objetos de proteccion a partir de una defi-
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nicidon negativa de estos actores sociales” (Bellof, citado en Fuen-
zalida, 2014, p. 22).

La concepcion de los ninos como menores los ubicaba en una ca-
tegoria de incapacidad, siendo ellos solo un receptor de beneficios
sociales.

La realidad latinoamericana de crisis econémica y el aumento
de migraciones favorece el crecimiento poblacional infantil; ni-
flos/nifias en abandono y ausentes de las redes de apoyo, nomi-
nandolos como “menores en situacion irregular”. La falta de un
Estado con recursos y la ausencia de politicas sociales dirigidas
a la infancia hacen que la judicializacion sea el instrumento pa-
ra resolver sus problemas. En 1989, con la ratificacién por parte
del Estado de Chile de la Convencién de los Derechos del Nifio,
se genera un cambio del modelo tutelar al modelo de proteccion
integral.

En el levantamiento de la informacién recogida de los informan-
tes clave aparece otro tema: la adherencia a los tratamientos médi-
cos. En la actualidad, la Organizacion Mundial de la Salud (2003)
ha indicado que 50% es la tasa de adherencia a los tratamientos
en enfermedades crénicas en adultos en paises desarrollados. A
tal nivel es esta consideracion que ademas ha declarado que es un
“problema mundial de gran magnitud” (OMS, 2003) y ha manda-
tado a las naciones y a sus ministerios de salud y a sus similes a
realizar acciones para mejorar estos niveles.

“Adherencia” se entendera como el proceso a través del cual el
paciente lleva a cabo adecuadamente las indicaciones terapéu-
ticas, es decir, cuando cumple las prescripciones recibidas para
el manejo de una enfermedad (Ginarte, 2001). La OMS también
la ha definido como: “el grado en el que la conducta de un pa-
ciente, en relaciéon con la toma de medicacion, el seguimiento de
una dieta o la modificaciéon de habitos de vida, se corresponde
con las recomendaciones acordadas con el profesional sanitario”
(OMS,2003).
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El concepto de “adherencia” incluye dos elementos conformadores
que tienen que ver con la aprobacién del enfermo de las recomen-
daciones recibidas desde el médico y una colaboracién activa entre
el profesional y el paciente en la toma de decisiones que afectan a
su propia salud.

La misma Organizacién Mundial de la Salud ha esgrimido como
razones para el mejor cumplimiento de la adherencia, aspectos
que tienen que ver con el mismo tratamiento y con el personal
de salud. Aquellas que se relacionan con el paciente se refieren a
la edad, el entorno cultural y social del paciente, el nivel de edu-
cacion, asi como su personalidad, lo que condiciona el resultado
del tratamiento. La presencia de problemas psicolégicos, como
depresion o ansiedad, y las posibles creencias y percepciones del
paciente sobre la medicacidon son aspectos que afectan la adhe-
rencia.

Asi también, las explicaciones relacionadas con el tratamiento se
vinculan al tipo de farmacos sus efectos y las dificultades para su
ingesta. El tipo de procedimiento médico indicado y las sensacio-
nes de desagrado que este puede generar hacen que con mayor
facilidad el paciente pierda la motivacién para la continuidad del
mismo. Costos de las indicaciones (firmacos/alimentos/insumos,
etc.) y una falta de monitoreo periddico del paciente, son causales
observadas a diario. Mientras mas extensos son los tratamientos
menos perseverantes son los pacientes.

Las razones de los profesionales del ambito sanitario se vinculan
a la relacion médico/paciente, que cada vez cobra mayor rele-
vancia. La falta de tiempo, las dificultades en la comunicacién
entre ambos, la falta de la entrega de informacion sobre la enfer-
medad y el tratamiento, son aspectos que no ayudan a la man-
tencion de la adherencia. Un aspecto importante, corresponde a
la confianza que debe existir entre el equipo de salud y el pacien-
te. Los conceptos clave de este estudio se reflejan en el siguiente
mapa conceptual.
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Figura 1: mapa conceptual.

Mapa Conceptual
[E—
Desarrollo De objeto
moral/Juicio —P| asujetode P | Autonomia
moral Derecho

/

Asentamiento informado

Discernimiento '\ Ley de Deberes y

Derechos

OWSTYLNADO.LTNAY

VIONTIIHAY

Etica/bioética

Fuente: Elaboracion propia.

Metodologia

En cuanto a la metodologia, se traté de un estudio de caso con al-
cance exploratorio-descriptivo y enfoque cualitativo. Las unidades
de estudio estuvieron conformadas por los/las jovenes de entre 12y
17 afios, familiares (madres) y equipo de salud. Es importante sefia-
lar que fueron finalmente entrevistadas las madres, porque aun son
ellas las que asumen los cuidados en situaciones de enfermedad.

Para la seleccion de los pacientes, se definieron criterios tales como:

« Jovenes entre 12 y 17 aflos en tratamiento oncologico activo.

« Madres con hijos en tratamiento oncoldgico activo.

« Equipo de salud, constituido por técnicos y profesionales con
contratos vigentes en la unidad de oncologia.

Las técnicas de recoleccidon de informacidn definidas fueron:

o JOvenes: entrevista semiestructurada.
o Madres: entrevistas semiestructurada.
« Equipo de salud: entrevista especializada y a elite
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Resultados

Del total de 26 funcionarios estables de la unidad, fueron parte de
este estudio 12 de ellos, lo que se distribuy6 de la siguiente forma:

Tabla 2: Muestra equipo de salud.

Equipo de salud N° Promedio de afios oncologia
Médicos 2 26

Enfermeras 5 16,6

Enfermera paliativista 1 15

Técnico paramédico 1 4

Psicologas 2 6

Trabajadora Social 1 2

Fuente: elaboracion propia.

Respecto de las cuidadoras, se logré entrevistar a 4 de ellas:

Tabla 3: madres a cargo del cuidado de los hijos.

Madres Edad del hijo/hija
Madre 1 Hija, 12 afios
Madre 2 Hijo, 15 afios
Madre 3 Hija, 12 aflos
Madre 4 Hijo, 14 afios

Fuente: elaboracion propia

Respecto de los/las jovenes, la distribucion correspondia a:

Tabla 4: jovenes pacientes oncoldgicos.

Jovenes Edad /Sexo
Joven 1 Mujer 12 afios
Joven 2 Hombre 14 afios
Joven 3 Hombre 14 afios

Fuente: elaboracion propia.

A continuacion se presentan mediante, cuadros/sintesis, las ca-
tegorias y subcategorias que surgen del analisis de los discursos.
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Estos cuadros no expresan la totalidad de los discursos recogidos,
pero si las categorias centrales, refrendadas con algunos relatos
textuales a modo de ejemplo.

Respecto del primer objetivo especifico que era describir cémo es
reconocido el proceso de asentimiento informado por los distin-
tos actores que participan del tratamiento de una patologia onco-
légica en el Hospital Luis Calvo Mackenna, los resultados arrojan
la siguiente informacion:

Cuadro 1: Resultado dimension asentimiento informado como derecho: equipo de
salud.

DIMENSION: EQUIPO DE SALUD

Asentimiento

Informado

L shooes  ecbdentewes

Asentimiento Derecho a lainformacion “cada uno fiene el derecho de ser informado

Informado  como de su diagndstico, dalo mismo la edad, puede
Derecho ser explicado de acuerdo a capacidad de
entender de cada persona” ( C10)

Derecho a la autonomia . ya no son nifos. Hoy en dia los
adolescentes  fienen acceso a mucha
informacién y es importante darles el espacio
para opinar y poder actuar segin sus
preferencias.( C5)

Cumplimiento  del FXeliElClylelle] “... permite sentir algo de control en la dificil
tratamiento medico situacién que atraviesan y mejora adherencia

y colaboracidn con el tratamiento”(C7)

Fuente: elaboracién propia.

Cuadro 2: Resultado dimensién asentimiento informado como derecho: Madres cui-
dadoras.

DIMENSION: CUIDADORAS
Asentimiento
Informado

L oo osenewsse

Asentimiento Derecho ala Informacién “El medico lo cité un dia a él para
informado explicarle la operacién *“ (E3)

derecho

Derecho a la Autonomia “Yo pienso que no serviria mucho que ella

firmara porque todavia es chica” (E2)

Fuente: elaboracion propia.
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Cuadro 3: Resultado dimension asentimiento informado como derecho: jovenes pa-
cientes oncolégicos.

DIMENSION:
Asentimiento Informado

Asentimiento <-1;1-. Derecho ala Informacion “Para que me expliquen lo que me van a

derecho hacer porque es algo nuevo” (J2).

Derecho a la autonomia “Porque es mi cuerpo y yo me siento
desgastado o yo sé como me siento”(J2)

Fuente: elaboracion propia.

Respecto del segundo objetivo especifico, que era reconocer ele-
mentos éticos que se develan, respecto del asentimiento informa-
do y su aplicabilidad, en los discursos de los distintos actores que
participan del tratamiento de una patologia oncoldgica en el Hos-
pital Luis Calvo Mackenna, los resultados fueron los siguientes:

Cuadro 4: Dimension elementos éticos: equipo de salud.

DIMENSION: ELEMENTOS | EQUIPO DE SALUD

ETICOS

Sl il Sub Categorias Relato del enfrevistado
Objetivo N° 2

Expresiones valérica Valores “El principio de respeto por el ofro

independiente de su edad: El reconocer
a ese adolescente como personas con
derechos y deberes” ( C6)

Principios Bioéticos “Autonomia, beneficencia, no
maleficencia y justicia”( C8)

Dilemas Eticos “El mds dificil has sido cuando un
adolescente no quiere un tratamiento y

sus padres si"(C8)

Fuente: elaboracion propia.



ISSN 0719-661X

REVISTA PERSPECTIVAS Ne 31, 2018

Cuadro 6: Dimension elementos éticos: madres cuidadoras.

Valores Confianza

Fuente: elaboracion propia.

DIMENSION: Elementos Eficos | CUIDADORAS (MADRES)

“A mi me da seguridad el médico. Lo encontré
como una personas muy humana”( E3)

Cuadro 7: Dimension elementos éticos: jovenes pacientes oncoldgicos.

Alteridad
Relacién con Dios

Relacién con la madre

Relacién con otros jovenes

Fuente: elaboracién propia.

DIMENSION: JOVENES
Elementos Eficos

"$i, pero yo le pido mucho a Diosito que me haga un
milagro para que yo salga luego de esto. Yo soy
bailarina y entonces, quiero ir a bailar pero quiero ir
sana. Le pido a Diosito que no me corten mi pie.
Que Dios me haga un milagro y que me saque eso
de ahi'y no me corten mi pie. El 6 de junio me van a
hacer un examen y me van a ver si sigue pegado el
hueso, pero el 21 de junio ahi me van a operar”(J1).

Yo creo que igual con mi mama siempre y conmigo
y con la doctora”(J2)

“No es un tema de conversacién. Pero yo conversé
con una nifia. Ella ya terminé el tratamiento y dijo
que Dios le hizo un milagro. Yo ahi dije: Entonces Dios
me va a hacer un milagro a mi también. Ella dijo que
sufrié mucho si. Pero, ella salié de todo eso y ahora
viene solamente a hablar con la doctora.(J1)

En cuanto al tercer objetivo, que era dar cuenta de las propues-

tas de aplicabilidad del asentimiento informado que realizan los

distintos actores que participan del tratamiento de una patologia

oncolégica en el Hospital Luis Calvo Mackenna, los resultados se

expresan en el cuadro a continuacién.
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Cuadro 8: Dimension aplicabilidad de los asentimientos informados: equipo de salud.

Categorias Asociadas al Ol -1 Sub Categorias Relato del entrevistado

Implementacién Requisitos “Principalmente evaluar la madurez del
paciente” (C12)

Relacién equipo de salud/paciente “Crear una relacion de confianza y dialogo
claro y abierto con el profesional encargado
de aplicarel asentimiento" (C11)

Procedimientos “1. Evaluacién psicolégica, 2 reunién previa

con los padres, 3 conversacion con el

equipo”(C9)

Tareas asignadas a padres/madres “La relacién es muy importante ya que puede
ferar o ir izar ail paci (C9)

Desafios “_.la aplicacién como un  proceso

continuo”(C2)

Fuente: elaboracion propia.

Cuadro 9: Aplicabilidad de los asentimientos informados: madres cuidadoras

DIMENSION: CUIDADORAS (MADRES)

APLICABILIDAD

Implementacién Requisitos “Podria ser que firmaran cuando son
quimios ambulatorias, en cosas que estdn
mds relajadas para el nifio” (M4)

Fuente: elaboracion propia.
Cuadro 10: Aplicabilidad de los asentimientos informados: jovenes pacientes onco-
logicos.

DIMENSION: JOVENES
Aplicabilidad

“Si me pareceria firmar si la cosa no va
bien"(J2)

Implementacién Procedimiento

Conclusiones

Al momento de finalizar este estudio de caso, que buscé adentra-
se en el tema de los asentimientos informados en jovenes de entre
y 12 y 17 afios, desde la mirada de tres actores involucrados en el
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proceso, como son los/las jovenes, las cuidadoras (madres) y el
equipo de salud, se formulan algunas conclusiones a partir de la
matriz de discernimiento ético de andlisis de contenido, a la que
nos hemos referido en paginas anteriores.

Como ya se indicd, esta matriz plantea el desarrollo de un anali-
sis que vincula los contenidos con tres mediaciones. Una primera
mediacion corresponde a la vision analitica que concierne al VER,
la segunda mediacién incumbe a la vision hermenéutica que se re-
fiere al JUZGAR vy la tercera mediacion pertenece a la vision prac-
tica que atafie al ACTUAR.

Ver

El asentimiento informado ha sido considerado como un derecho.
Asi ha ocurrido desde la mirada del equipo de salud, las cuidado-
ras y los/las jévenes. Con mayor definicion, este derecho ha sido
dirigido hacia la informacién y la autonomia.

El equipo de salud ha aclarado que los/las jovenes tienen derecho
a recibir informacion, tal cual lo tiene cualquier otro ser humano.
No es posible limitar este derecho a la edad de un/una joven, sino
que lo que corresponde es que el lenguaje empleado por el equipo
de salud sea capaz de cumplir con el objetivo de informar, de mo-
do correcto y adecuandose al tiempo y a las caracteristicas de las
personas que son sus interlocutores. Asi, cuando esta entrega de
informacion se hace a un/una joven de entre 12 a 17 afios, sera el
profesional el que debera adecuarse a ello, para cumplir a cabali-
dad con este derecho.

Por su parte, las cuidadoras reconocen que este derecho a la in-
formacién debe ser reconocido para sus hijos/hijas. Sin embar-
go, debe ser posible que los/las jovenes puedan optar por ser o
no informados. Este es un aspecto relevante, toda vez que se ve
relacionado con la capacidad de autonomia, no teniendo que ver
exclusivamente con no recibir informacion, sino, mas bien, con
la decision de poder elegir el momento oportuno para ejercer
este derecho.
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Tal como ha ocurrido con el resto de los actores claves, los/las jo-
venes han relatado la importancia de validar su derecho a recibir
informacidn, porque es su propia vida la que se ve afectada. Los/
las jovenes sienten que debe existir la posibilidad de conocer qué
direccidn es la que su vida lleva y no es posible la inexistencia de
la comunicacidn para informar esto. Si bien la informacién puede
ser entregada por sus padres, también manifiestan que sea el equi-
po de salud el que participe de este proceso.

Cuando la informacion es dificil para ellos porque las noticias que
se aproximan no son las mejores, dicha informacion sigue siendo
importante. En definitiva, la informacién de la enfermedad y sus
temas asociados no pertenece al equipo de salud o a los cuidado-
res, sino que pertenece a quien se ve afectado por ésta, que es en
definitiva quien la sufre.

Respecto del derecho a la autonomia, el equipo de salud ha sena-
lado que este es un proceso que se debe facilitar en la atencion de
salud y para eso es necesario ir potenciando en el/la joven las ha-
bilidades para afrontar las dificultades en la sociedad actual.

Se requiere dar inicio a estas practicas como parte de un proceso
que va in crescendo. Asi, también, este equipo relata que los/las jo-
venes deben ser evaluados para demostrar la capacidad de auto-
nomia, sin que esto sea asumido como un derecho.

En la autonomia, las cuidadoras han planteado que los/las jévenes
son “bastante ninos” para tomar decisiones ante los tratamientos
médicos y por ende, quienes deben decidir deben seguir siendo
los padres ha ocurrido tal como histérica y legalmente. Se debie-
ra entonces esperar hasta la cercania de mayoria de edad para que
ellos/ellas puedan tomar las decisiones en temas tan relevantes co-
mo su propia salud y lo que se hace con su cuerpo.

En los relatos de los/las jovenes en relacién con su autonomia, se
tiende a mostrar que se desea regresar al hogar, buscando la pro-
teccion y la seguridad, y encomiendan entonces la tarea de las de-
cisiones a las madres, hasta el momento final del tratamiento.
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Sin perjuicio de lo anterior, los/las jévenes han planteado que la
toma de decisiones, no es una preocupacion latente. Sin embargo,
y con la misma claridad, han logrado realizar una definicién cru-
cial del momento en que si se ven interesados y necesitan esgrimir
su derecho a la autonomia y hacerlo valer.

El tiempo al que hacen referencia corresponde justamente al mo-
mento en que la vida se les va. Cuando el tratamiento tiene se-
fnales evidentes de fracaso; cuando no hay otras alternativas de
tratamiento o cuando no hay otra posibilidad para ellos, los /las
jovenes claman su derecho a decidir. No puede haber un grito mas
potente que aquel de un ser humano que exige tomar decisiones
sobre el fin de su vida.

Respecto de la categoria de adherencia, el equipo de salud ha plan-
teado que cuanto mayor sea la informacion entregada a los/las jo-
venes, pudiese verse favorecida considerablemente la adhesion al
tratamiento y, por ende, las posibilidades de mejoria o estabilidad
de la enfermedad.

El equipo de salud debiese ser el principal motor de la entrega de
informacion a los/las jévenes como una forma de aumentar este
éxito en el tratamiento médico.

Juzgar

Las acciones para recuperar la salud deben estar centradas en la
persona enferma y no en el equipo de salud. La direccion de la
atencion de salud debe iniciarse desde la persona que, en el con-
texto de la enfermedad, cuenta con mejores y mayores recursos
emocionales y competencias para conducirlo. Quien estd en esa
posicion debe ponerse al servicio de aquel que enfrentar el dolor
de una enfermedad, por tanto, es el equipo de salud el llamado a
acoger al ser humano que se vuelve débil y vulnerable ante esta
situacion.

Esto se vuelve todavia mas crucial si quienes estan enfermos son
los/las jovenes que estan iniciando la vida y estan aprendiendo a
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vivirla. Son los “adultos” quienes deben guiar amablemente este
transito, desde el respeto, la justicia, la honestidad y la dignidad.
En los tiempos actuales, que muestran un cierto grado de con-
ciencia mayor acerca de los derechos de las personas y de como
estas llegan a ejercerlos, sumado a la existencia de leyes que am-
paran estos derechos, no es posible que los equipos de salud se
arroguen la decision de informar o no. El derecho a ser informado
debe ser considerado el mas basico de los derechos en la atencion
de salud y el punto de partida de cualquier relacién o vinculo que
se dé entre los participantes de este proceso.

Parece ser que el aprendizaje social de control ha sido efectivo y
los/las jovenes han aprendido el mensaje de restarse de ejercer este
derecho. Permanece latente el que los/las jévenes no tienen dere-
cho a la autonomia, a menos que sus habilidades para ello queden
en evidencia.

Lo que se deja ver en este estudio, es que las atenciones de salud
del hospital Luis Calvo Mackenna en la Unidad de Oncologia se
vinculan a los principios de una sociedad mas bien conservadora,
en la cual quienes toman decisiones son los adultos, los padres, es
decir, los que “poseen los conocimientos”

El tema de los derechos resuena como un acto de buena voluntad,
que proporciona la posibilidad de hacer las cosas de una forma di-
ferente, pero que no alcanza para hablar de una conquista de dere-
chos de los/las jévenes. Asimismo, las madres cuidadoras han mos-
trado la misma vision que el equipo de salud, con tendencias mas
congruentes con un determinado ethos adultocéntrico. Claramente,
asumir cambios sociales y culturales no es un proceso automatico,
sino por el contrario, de larga data. Debe cumplir, ademas, ciertos
criterios de éxito que les permita a las personas confiar en que nue-
vos estilos de hacer las cosas también son fructiferos.

Pero, por otro lado, resulta también importante concluir de estos
analisis de los relatos, que los/las jévenes igualmente se adecuan
a esta forma de proceder, volviéndose funcionales a la manera en
que el equipo de salud y las madres cuidadoras enfrentan esta si-
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tuacion. La realidad es que lo/las jévenes no estan preocupados y
tampoco es de su interés estar preparados para validar por si mis-

mos sus derechos en términos generales.

Actuar

De lo anterior se colige que el documento del asentimiento infor-
mado no resulta ser relevante ni para los/las jévenes ni para las
madres.

El equipo de salud, en tanto, que inicia este estudio declarando
que el asentimiento no se aplica en la unidad, termina reconocien-
do que es un acto que debiese ser instalado en la misma Unidad de
Oncologia y también replicado en el resto del hospital. El equipo
de salud, adicionalmente, considera que el asentimiento no solo
habla de humanidad, sino que conjuntamente incluye principios
de los que debe hacerse cargo, considerando que se trata de aten-
ciones de salud.

Esto cobra importancia, toda vez que para que los/las jovenes se
encuentren mas preparados para hacer valer sus derechos deben
tener la posibilidad de practicarlos. Si se cuenta con este procedi-
miento, los/las jévenes pensaran en su derecho y lo podran poner
en practica, sin temores y con el respaldo de sus padres.

Esto coincide, ciertamente, con quienes deben conducir los actos
en salud para poner la atencién en los/las jovenes que padecen
una enfermedad. De existir este documento, se ofreceran las opor-
tunidades para que los/las jévenes puedan tomarla. Este proceso
sera validado si es realizado de manera seria, respetuosa y res-
ponsablemente, y para eso se debe contar con horarios protegidos
para su aplicacion, trabajo interdisciplinario de profesiones de la
salud y de las ciencias sociales, presencia de los padres y de las ma-

dres y cercania con los pacientes.

Luego de este estudio y a las luz de los relatos, y por cierto de las
conclusiones, surgen algunas inquietudes que se vinculan con los
resultados reconocibles.
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Para este estudio no se hizo diferencia respecto de la procedencia
territorial de las familias. Pudiese ser importante verificar si estos
resultados serfan los mismos entre familias de Santiago y de regio-
nes, o si se presentarian diferencias en los relatos.

El factor econdémico no fue asumido en el estudio como una va-
riable a considerar. Pudiese ser también que, existiendo diferen-
cias en la situacion econdmica, los relatos hubiesen sido distintos.
Es posible plantearse preguntas como ;qué ocurre con los/las jo-
venes que no enfrentan enfermedades de esta naturaleza? ;Sera
una variable relevante la enfermedad para que los relatos hayan
asumido estas caracteristicas o asi sera la forma en que los/las jo-
venes responden ante el derecho a ser informados y a la toma de
decisiones?

Sin duda, este estudio mostro lo que un tipo de juventud, tal como
lo plantea Claudio Duarte, espera de su proceso de toma de deci-
siones ante una enfermedad, pero esto no es suficiente si no tras-
ciende hacia cambios concretos que signifiquen la valoracion de la
opinién de los/las jovenes. La invitacion es a mirar y a escuchar a
los/las jovenes y proveer de un espacio contenido y protector para
que, quienes quieran, puedan decidir cémo desean que sea el final
de sus vidas.
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