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Resumen

La Convencién de los Derechos del Nifio ha establecido un cambio en la concepcion de la infancia. Los nifios, nifias y ado-
lescentes (NNA) pasan a ser considerados sujetos de derechos y proteccion en lugar de objetos en la sociedad. La salud
como proceso social debe acompasar este paradigma. En la relacion clinica es necesario que los NNA puedan participar de
la toma de decisiones que afectan su salud. El objetivo de este articulo es discutir las caracteristicas particulares del consen-
timiento informado en NNA en el contexto de una practica sanitaria constituida desde el paradigma propuesto por la Conven-
cion de Derechos del Nifio de 1989. El consentimiento informado como expresion de voluntad para que sea valido debe
cumplir tres requisitos: la competencia para tomar decisiones autonomas, la informacién y la libertad. El principal desafio del
equipo de salud es determinar cuando un NNA puede otorgar un consentimiento valido. En este articulo se reflexionara en
torno a las caracteristicas del consentimiento informado en el ambito de la relacion clinica. El equipo de salud debe
garantizar la participacion de los NNA en la toma de decisiones, considerando que la autonomia se adquiere gradualmente.
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Introduccion

La Convencion de los Derechos del Nifo de 1989 plas-
ma la voluntad de dar un giro a la concepcion de la in-
fancia y la adolescencia, considerando a nifios, nifias y
adolescentes (NNA) sujetos de derechos. Promueve un
proceso de ciudadania en donde se deberia asegurar la
libertad de informacion, expresion y participacion en
sus espacios de desarrollo y crecimiento, en las familias

e instituciones, incluidos los servicios de salud®.

Reconocer los derechos de los NNA respecto a todas
sus necesidades demanda un enfoque en el cual estos se
transforman en participantes activos de sus decisiones y
acciones. En el articulo 12 de esta Convencion se expli-
cita: “Los Estados Partes garantizaran al nifio que esté
en condiciones de formarse un juicio propio el derecho
de expresar su opinion libremente en todos los asuntos
que afectan al nifio, teniéndose debidamente en cuenta
las opiniones del nifio, en funcion de la edad y madurez
del nifio”™®. Uno de los principales desafios es la aplica-
bilidad de ese articulo a la practica sanitaria cotidiana.

En Uruguay esta Convencion se aprobo por la Ley
N° 17.823 (Cddigo de la nifiez y adolescencia).

Sin embargo, aun persisten dificultades para que la
opinion de los NNA sea tomada seriamente y se respete
en temas que les involucra directa o indirectamente.

La salud como proceso social debe acompasar este pa-
radigma. Los trabajadores de la salud deben defender, pro-
mover y garantizar los derechos de NNA. Tienen la obliga-
cién de acompafiarlos en la toma de decisiones en salud. La
atencion a la salud se ha caracterizado por ser un espacio
con una fuerte impronta paternalista principalmente para
este grupo etario, aunque también para las personas adul-
tas. La propuesta de considerar los valores y la cultura de
NNA para planificar su atencion implica un desafio para
las instituciones y el equipo de salud. Se debe considerar la
singularidad de cada NNA y su contexto, no hay un mode-
lo universal de infancia o adolescencia. Si bien coinciden
en cuanto a las edades, el enfoque debe reconocer y respe-
tar la diversidad humana. El equipo de salud debe contar
con politicas institucionales, guias de atencion, herramien-
tas profesionales y personales que permitan concretar y
aplicar el enfoque de derechos a diferentes circunstancias
de forma individualizada.

En larelacion clinica es necesario que los NNA pue-
dan participar de la toma de decisiones que afectan su sa-
Iud. El consentimiento informado es una herramienta
que permite promover la autonomia de las personas. En
la infancia y la adolescencia este proceso de consenti-
miento informado presenta algunas particularidades es-
pecificas que generan ciertas interrogantes dentro del
equipo de salud. Entre ellas: ;qué decisiones pueden to-
mar los NNA relacionadas a su salud?, ;existen limites
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en la toma de estas decisiones?, ;cuando un NNA toma
decisiones autonomas?, ;qué rol juegan los adultos refe-
rentes en la toma estas decisiones?

El objetivo de este articulo es discutir las caracteris-
ticas particulares del consentimiento informado en
NNA basado en el paradigma propuesto por la Conven-
cion de Derechos del Nifio de 1989.

Rol de los nifos, nifias y adolescentes en la toma de
decisiones

Las opiniones de los NNA deberan considerarse en to-
das las decisiones que los involucren, incluyendo las
decisiones sobre su salud. Los NNA deberan ser escu-
chados e informados de sus problemas de salud de
acuerdo con su nivel de comprension, procurando que
sean los protagonistas principales del proceso de aten-
cion fomentando su participacion®.

La participacion de los NNA en todos los aspectos
de sus vidas, incluyendo la salud, debe ser promovida
desde la primera infancia. Se pueden reconocer grados
evolutivos de participacion que van desde la informa-
cion sobre la enfermedad, tratamiento y procedimientos
médicos, toma de decisiones de los referentes adultos
con participacion activa de NNA, hasta decisiones auto-
nomas tomadas por los NNA. Se debera procurar que los
NNA se vayan involucrando en la toma de decisiones en
conjunto con sus referentes adultos, dado que se trata de
un proceso que requiere ser aprendido y practicado con
orientaciones que permitan entender las repercusiones
de cada decision. La idea de que una determinada edad
cronoldgica por si sola determine la autonomia de un
NNA es incorrecta, sino que las variables para determi-
nar la autonomia son individualizadas y progresivas.

En el Diccionario Latinoamericano de Bioética se
define el consentimiento informado como una declara-
cion de voluntad del paciente relativa a los procedimien-
tos diagndsticos y terapéuticos sobre su cuerpo, toman-
do una decision razonada e independiente de someterse
0 no a los mismos'”. Segiin Pablo Simén Lorda “el con-
sentimiento informado consiste en un proceso en el cual
el médico y el paciente capaz intercambian informacion
suficiente y comprensible acerca de la decision sanita-
ria a tomar, de tal manera que se produce una dindamica
activa y cooperativa de generacion de esta tiltima”® .
Se reconocen tres requisitos para que el consentimiento
sea valido: la competencia, la informacién y libertad.
Cuando se trata de NNA, el principal desafio es determi-
nar la validez.

Validez del consentimiento informado en nifios, nifas y
adolescentes

Se analizaran los requisitos y consideraciones especifi-
cas que se deben tomar en cuenta para valorar cada uno
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de los aspectos que hacen que el consentimiento infor-
mado de NNA sea valido.

1. Competencia para fomar decisiones autonomas

En el caso de los NNA, este aspecto es el mas controver-
sial y de mayor complejidad para determinar. Es funda-
mental que se evalte el grado de madurez del NNA para
decidir si puede tomar determinadas decisiones con au-
tonomia.

Historicamente se ha igualado la capacidad juridica
con la competencia de toma de decisiones. No se deben
confundir estos términos, “la capacidad juridica es la
aptitud legal de una persona para la adquisicion y ejer-
cicio de sus derechos, es la idoneidad de todas las per-
sonas para ser sujeto de derecho y ejercer esos dere-
chos”. Quienes sean considerados incapaces ejerceran
sus derechos y asumirdn obligaciones a través de un re-
presentante legal o un curador'®. El reconocimiento de
los NNA como incapaces legales absolutos o relativos
no puede constituir una barrera para que participen o to-
men decisiones autéonomas referidas a su salud.

Como lo explicita Galan Cortés, “cuando se trate de
menores que reunan condiciones de madurez suficiente
yen los que, por tanto, su capacidad de juicio y entendi-
miento les permita conocer el alcance del acto médico
para su propio bien juridico, deben ser ellos mismos
quienes autoricen la intervencion médica” 7.

Outomuro, citando a Culver, define competencia co-
mo “la capacidad que tiene una persona para entender
v apreciar la informacion dada durante el proceso de
consentir o de rechazar una propuesta diagnostica o te-
rapéutica ... se refiere a una habilidad cognitiva, a la
capacidad psiquica de procesar (entender, comparar y
valorar) la informacion”®. La capacidad cognitiva de
comprender y procesar la informacion, junto con funda-
mentar la decision y sus alternativas a través de procesos
logicos, son fundamentales para evaluar la competencia.
Los NNA competentes deberan considerar las conse-
cuencias comparando los beneficios y riesgos de sus de-
cisiones®'".

Outomuro menciona tres caracteristicas relevantes
de la competencia. No se trata de una capacidad todo o
nada, sino que depende del contexto y de la situacion.
Tampoco es una capacidad constante, de modo que una
persona puede ser competente en un momento y no serlo
en otro, y no toma en cuenta el tipo de decision®.

El proceso de toma de decisiones variara de acuerdo
con las caracteristicas propias del NNA, las caracteristi-
cas del contexto y de la complejidad de las situaciones a
decidir. El equipo de salud debera valorar estas caracte-
risticas para evaluar la competencia en cada caso. Por
ejemplo, no sera igual un adolescente que ha vivido con

una patologia cronica de larga data que un adolescente
sano.

Existen diferentes instrumentos o escalas de medi-
cion con la finalidad de ayudar a los profesionales de la
salud a evaluar el grado de competencia (por ejemplo,
escalas de Appelbaum y Grisso, la British Medical
Association & Law Society) y el grado de severidad de
la situacion (por ejemplo, escala de Drane)'?. Ninguno
de estos instrumentos debe sustituir la relacion clinica
donde la confianza, escucha y empatia seran primordia-
les. La evaluacion de la competencia forma parte de la
asistencia y debe estar siempre presente.

Como cita Adriasola a Castellano Barca, “la evalua-
cion de un menor para valorar su grado de madurez es
una accion médica, diferente para cada caso, que varia-
rd a lo largo del tiempo y que puede estar influida por
multiples factores. Transcribo algunos criterios de ma-
durez a juicio de Martin Espildora: comprension ade-
cuada de lo que se estd hablando, da motivos razona-
bles que fundamentan su peticion, pondera los riesgos y
beneficios de su decision, y puede acudir solo para reci-
bir asistencia. En ocasiones se precisara estudio psico-
l6gico™. La evaluacion de la competencia debera ser
realizada por el equipo de salud actuante y no exclusiva-
mente por los profesionales de salud mental. Esto se re-
coge en el Decreto N° 274/2011 que reglamenta la Ley
18.335 sobre derechos y obligaciones de los pacientes y
usuarios de los servicios de salud.

2. Informacion

La informacion debe proporcionarse como lo indica la
Ley N° 18.335: “Adecuada, suficiente y continua”.

EI NNA o los referentes adultos deben poseer infor-
macion suficiente y correcta. “El consentimiento se ex-
tiende en cuanto a su validez hasta donde haya llegado
la informacién” ™.

El equipo de salud debera adecuar el tipo de lenguaje
a las caracteristicas de cada NNA. La edad per se no es
una limitante para recibir informacion sobre cualquier
aspecto de su salud. La cantidad de informacion recibida
debera ser gradual, de acuerdo con la posibilidad de
comprension y a los requerimientos individuales, procu-
rando incluir a los adultos referentes"”. Se debe tener en
cuenta que “la informacion debe ser trasladada al pa-
ciente con la antelacion suficiente para que pueda refle-
xionar sobre su decision” . El equipo de salud deberé
favorecer instancias de reflexion y de asesoramiento pa-
ra la toma de decisiones. Dar informacion a un NNA es
reconocerlo como sujeto de derecho y es independiente
de que la decision final sea tomada por si solo.

Informar al NNA y fomentar su implicacion en la to-
ma de decisiones favorece diversos aspectos en el proce-
so salud/enfermedad. Aumenta la satisfaccion de los
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cuidados recibidos, favorece la incorporacion de habi-
tos saludables, promocion de salud y prevencion de en-
fermedades, adherencia a los tratamientos y la continui-
dad asistencial. Ademas, genera empoderamiento de los
aspectos relacionados a su salud®.

3. Libertad

La libertad para consentir se relaciona a la ausencia de
coaccion, elemento que se debe considerar en general
en la practica asistencial que de por si es una practica
asimétrica, que se evidencia mas aun cuando el paciente
es un NNA.

La presencia de los adultos referentes identificados
por los NNA podria ser una guia y apoyo de estos, pero
no debe convertirse en un elemento de coaccion. No se
trata de excluir a los adultos de los procesos de toma de
decisiones, sino de que participen respetando las opinio-
nes y necesidades de cada NNA. Se deben considerar si-
tuaciones no explicitas que puedan estar coaccionando
la toma de decisiones, como la violencia intrafamiliar en
cualquiera de sus dimensiones, falta de autonomia eco-
noémica, entre otras.

De los tres elementos analizados que determinan la
validez del consentimiento informado, la evaluacion de
la competencia es el que genera mas conflicto. Sin em-
bargo, esto no debe dejar de lado el analisis de los puntos
de lainformacion y la libertad. Los tltimos, en su mayor
medida, dependen de los adultos que intervienen en la
situacion. Los profesionales de la salud tienen un com-
promiso en promover la actitud participativa de los
NNA reconociéndolos como verdaderos protagonistas
del proceso de atencion y dandoles la informacion con
las caracteristicas desarrolladas, asegurandose que la
decision se tome con libertad.

Se debe tener en cuenta que en nuestro pais se reco-
nocen el derecho a la informaciony el acceso a los servi-
cios de salud, y el concepto de autonomia progresiva en
la Ley N° 18.426, que en su articulo 7 agrega al Codigo
de la nifiez y la adolescencia el articulo 11 bis estable-
ciendo: “Todo nino, niiia o adolescente tiene derecho a
la informacion y acceso a los servicios de salud, inclusi-
ve los referidos a la salud sexual y reproductiva, debien-
do los profesionales actuantes respetar la confidencia-
lidad de la consulta y ofrecerle las mejores formas de
atencion y tratamiento cuando corresponda. De acuer-
do a la edad del nifio, nifia o adolescente se propenderd
a que las decisiones sobre métodos de prevencion de la
salud sexual u otros tratamientos médicos que pudieran
corresponder, se adopten en concurrencia con sus pa-
dres u otros referentes adultos de su confianza, debien-
do respetarse en todo caso la autonomia progresiva de
los adolescentes. En caso de existir riesgo grave para la
salud del nifio, nifia o adolescente y no pudiera llegarse
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a un acuerdo con éste o con sus padres o responsables
del mismo en cuanto al tratamiento a seguir, el profesio-
nal podra solicitar el aval del Juez competente en mate-
ria de derechos vulnerados o amenazados de nifios,
nifias y adolescentes, quien a tales efectos debera
recabar la opinion del nifio, nifia o adolescente, siempre
que sea posible”.

Desafios para el respeto de la autonomia de nifios, nifias
y adolescentes

Se deben considerar los posibles conflictos y diferentes
opiniones entre los adultos referentes y los NNA. Es de
suma importancia aceptar que se trata de un proceso
donde el dialogo y el encuentro de acuerdos es clave y
muchas veces no inmediato, pero debe estar orientado
por el respeto del principio de autonomia y en casos de
NNA no competentes lograr su mayor participacion,
contemplando su interés superior.

Para lograr que los NNA puedan ejercer sus dere-
chos en los servicios de salud es de suma importancia la
sensibilizacion y formacion continua del equipo de sa-
lud. Se debe continuar con el proceso de incorporacion
de la tematica en los curriculos de formacion o capacita-
cion de todos los trabajadores de la salud.

Conclusiones

La promocidn y el respeto de la autonomia de los NNA
forma parte del modelo de atencion basado en derechos
y es responsabilidad de todo el equipo de salud garanti-
zarlo. Se debe procurar la toma de decisiones desde la
infancia logrando de forma gradual la autonomia.

Elrol que le atribuimos a los NNA en este articulo de
la atencion sanitaria no puede ser pensado de forma ais-
lada, sino que debe ser articulado con un modelo de in-
fancia y adolescencia en un contexto de responsabilidad
en la vida adulta.
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Abstract

The Convention on the Rights of the Child has establis-
hed a change in the concept of childhood.

Children become subjects of rights and protection
instead of being objects of society. The health contexts, as
a sphere for social processes needs to keep pace with this
paradigm. It is necessary for children and adolescents to
participate in the making of decisions affecting their
health in the clinical context. The study aims to discuss
the specific characteristics of informed consent in chil-
dren and adolescents within the context of the provision
of healthcare services from the paradigm proposed by the
Convention of the Rights of the Child of 1989. Informed
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consent as an expression of will, needs to meet three re-
quirements to be valid: competence to make autonomous
decisions, information and freedom. The main challenge
of the health team lies in defining the moment when a
child and adolescent may grant a valid consent. This
study will reflect on the characteristics of informed con-
sent within the context of the provision of health care ser-
vices. The health team must guarantee the participation of
children and adolescents in the making of decisions, un-
derstanding autonomy is gradually acquired.

Resumo

A Convengao dos Direitos da Crianga estabeleceu uma
modificacdo do conceito de infincia. Os meninos, me-
ninas ¢ adolescentes (NNA) passam a ser considerados
sujeitos de direito e protecdo e ndo como objetos na so-
ciedade. A saude como processo social deve acompan-
har este paradigma. Na relagdo clinica é necessario que
0os NNA possam participar da tomada de decisdes quan-
do estas afetam sua saude. O objetivo deste artigo ¢é dis-
cutir as caracteristicas particulares do consentimento
informado em meninos, meninas e adolescentes no con-
texto de uma pratica sanitaria constituida a partir do pa-
radigma proposto pela Convencdo dos Direitos da
Crianga de 1989. Para que o consentimento informado
como expressdo de vontade seja valido deve cumprir
com trés requisitos: a competéncia para tomar decisdes
autdénomas, a informacao e a liberdade. O principal de-
safio para a equipe de satide é determinar quando um
NNA pode outorgar um consentimento valido. Neste
artigo faz-se uma reflexdo sobre as caracteristicas do
consentimento informado no ambito da relagdo clinica.
A equipe de saude deve garantir a participacdo dos
NNA na tomada de decisdes, considerando que a auto-
nomia ¢ adquirida de forma gradual.
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