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Resumen

Presentamos el caso de un nifio de 11 afios coordina-
do para cirugia de reseccion de dedo supernumerario.
El paciente se negd a realizar el procedimiento en el
preoperatorio inmediato. A partir de este caso anali-
zaremos que marco regulatorio existe actualmente,
haciendo énfasis en el concepto de autonomia pro-
gresiva y la validez de consentimiento informado y se
hara una revision de la literatura y legislatura vigente.

Introduccion

Otorgar consentimiento para un procedimiento invasivo,
implica la discusion de los beneficios, riesgos y alter-
nativas terapéuticas, incluida la opcidon de negarse al
tratamiento.

Es habitual que los nifios se nieguen a recibir anestesia
o a realizarse una cirugia. Esta negacion suele ser reflejo
del miedo, ansiedad, obstinacion, o por la decision del
nifno de no querer operarse.! Las implicancias legales que
rodean a la negacion del nino a la cirugia y la anestesia
son complejas, y frecuentemente los anestesiodlogos nos
vemos enfrentados al dilema ético de como proceder en
estos casos. La anestesia pediatrica abarca un rango de
edades que va desde neonatos hasta pacientes de 15
anos. Esto implica un desafio para el equipo asistencial
debido al amplio abanico de pacientes a los que se enfren-
tan, con distintos grados de autonomia y competencias.

El derecho de un menor a dar o no consentimiento para
su propio cuidado, cuando corresponda segun su nivel
de madurez, es un tema relacionado con la competencia
del individuo. Los adultos competentes pueden rechazar
el tratamiento en cualquier etapa, y la coercién por parte
del anestesiodlogo puede constituir una agresion. Sin em-
bargo, los pacientes menores de edad difieren en este
aspecto, y aunque el derecho a rechazar el tratamiento se
ha discutido en circunstancias que implican un tratamiento
meédico de emergencia o de soporte vital, aun persisten
las interrogantes cuando se trata de una cirugia electiva.

A partir del caso planteado analizaremos que marco re-
gulatorio existe actualmente, los derechos que asisten
a los ninos y adolescentes, haciendo énfasis en el con-
cepto de autonomia progresiva y la validez del consen-
timiento informado y se hara una revisién de la literatura
y legislatura vigente.

Descripcion de caso
Paciente de sexo masculino de 11 afos, coordinado para

reseccion de dedo supernumerario por polidactilia en pie
derecho. El primer contacto del equipo anestésico con el
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nifAo y su madre se realiza en el area de preoperatorio
del block quirurgico. Alli se toma conocimiento de la his-
toria clinica y evolucion. Se le explica técnica anestésica
y riesgos tanto al nifio como a su madre y se procede
a la firma del consentimiento por parte de esta ultima.
Durante la entrevista el nifo se muestra con ansiedad
debido al procedimiento, por lo que se decide realizar
premedicacién con dexmedetomidina 2 mcg-kg intrana-
sal. A los 40 minutos el nifio se encontraba somnoliento
pero aun referia estar nervioso, por lo que se administra
midazolam via oral 0.3 mg-kg. Luego de algunos minutos
el nifo se encontraba tranquilo. Se lo traslada en camilla
junto con su madre a la sala de operaciones. Una vez
alli, al momento de iniciar la induccioén inhalatoria, el nifio
rechaza la colocacién de la mascara y refiere no querer
operarse, se le explica que una vez realizada la cirugia
mejorara su calidad de vida, permitiéndole desarrollar
actividades deportivas en conjunto con sus companeros
de curso. A pesar de comprender, el nifio persiste en su
negativa de realizarse la cirugia. Ante la insistencia de la
madre, quien realiza maniobras de restriccion en conjun-
to con enfermeria, para intentar la induccion inhalatoria,
los esfuerzos resultan infructuosos dado la combatividad
del nifo. Por lo que en conjunto con el equipo quirdrgico
se decide posponer el procedimiento. Se traslada al nifio
y a sumadre a un area donde puedan estar solos y eva-
cuar dudas. Sin embargo el nifio no depone su actitud y
se decide suspender el procedimiento. Se coordina una
nueva consulta preoperatoria con psicélogo y equipo
anestesioldgico.

Discusion

En este caso se decidio no proceder con la cirugia debido
a la negativa persistente del paciente, basandonos en el
concepto de autonomia progresiva, entendiendo que se
trata de una cirugia de coordinacién en un nifio con un
nivel de comprension suficiente que le permite tener una
participacion preponderante en su asistencia.

Marco legal

La Convencién de los Derechos del Nifio ha determinado
la consagracion de un nuevo paradigma respecto de la
condicion juridica de los menores de edad, que deja-
ron de ser visualizadas como meros objeto de la tutela
familiar y publica, y pasaron a ser considerados como
sujetos de derechos, sujetos en desarrollo que, en for-
ma progresiva, van adquiriendo la capacidad de ejercer
directamente sus derechos y de ir asumiendo responsa-
bilidades.? Esto implicé una reformulacion del estatuto
que regula la relacion de los nifios y adolescentes con
sus padres o tutores, quienes dejaron de ser las perso-
nas que decidian sobre los derechos de sus hijos, para
pasar a ser los que orientan y guian a los nifios a ejercer
sus derechos.?
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El efectivo ejercicio de los derechos del nifio en el ambito
de la salud requiere que la interaccion entre los profe-
sionales de la salud, los padres o responsables y los
ninos se estructure de acuerdo con el nuevo paradigma
juridico, lo que exige la implementacién de herramientas
que garanticen sus derechos de acceso a los servicios
de salud, a recibir informacion, a poder expresar su vo-
luntad y de que ésta sea debidamente atendida en un
marco de confidencialidad. La Convencion de Derechos
del Nino, fue aprobada por la Ley N° 16.137 de 28 de
setiembre de 1990, sustituye la teoria de la incapacidad
de los menores de edad, al reconocer a ninos, nifas y
adolescentes su condicion de sujetos de derechos. El
Cadigo de la Nifez y la Adolescencia, aprobado mediante
la Ley N° 17.823 de 7 de setiembre de 2004, adopta los
lineamientos generales de la Convencion sobre los De-
rechos del Nifio, y en su articulo 11 bis incorpora el con-
cepto de autonomia progresiva de las personas menores
de edad, consagrado por la Convencion Iberoamericana
de los Derechos de los Jovenes. El mismo expresa:

“Todo nino, nina o adolescente tiene derecho a la
informacidn y acceso a los servicios de salud... de-
biendo los profesionales actuantes respetar la con-
fidencialidad de la consulta y ofrecerle las mejores
formas de atencidn y tratamiento cuando correspon-
da. De acuerdo a la edad del nifio, nifia o adoles-
cente se propenderd a que las decisiones sobre...
tratamientos médicos que pudieran corresponder,
se adopten en concurrencia con sus padres u otros
referentes adultos de su confianza, debiendo respe-
tarse 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 a un acuerdo con éste o con sus padres o
responsables del mismo en cuanto al tratamiento a
seguir, el profesional podrad solicitar el aval del Juez
competente en materia de derechos vulnerados o
amenazados de nifios, nifas y adolescentes, quien a
tales efectos deberd recabar la opinion del nifio, nifia
0 adolescente, siempre que sea posible”.

El decreto 274/010 reglamenta la Ley N° 18.335 (Dere-
chos y obligaciones de pacientes y usuarios de los servi-
cios de salud) en su articulo 11 establece:

“Los adolescentes a quienes, de acuerdo al principio
de autonomia progresiva, los profesionales de la sa-
lud consideren suficientemente maduros para recibir
atencion fuera de la presencia de los padres, tutores
u otros responsables, tienen derecho a la intimidad
y pueden solicitar servicios confidenciales e incluso
tratamiento confidencial.” En el articulo 18 sefiala que
“todo nifio, nifia o adolescente tiene derecho a que
se le brinde informacidn sobre los procedimientos
de atencion a su salud, en términos adecuados a
su edad y a la evolucion de sus facultades” y que
“en todos los casos, tendrdn derecho a ser oidos y
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a obtener respuestas a sus interrogantes y sus opi-
niones deberdn ser debidamente tenidas en cuenta
en funcion de su edad y madurez”. *°

Principio de la autonomia progresiva

Este principio esta inspirado en la nueva condicion ju-
ridica del nifo y del adolescente, por tanto reconoce la
calidad de sujeto de derecho, que significa que cada nifio
o adolescente tiene la capacidad de ejercer sus derechos
y de asumir responsabilidades especificas conforme a
su edad. Esto se traduce en la definicion de una esfera
de autonomia personal que se va ampliando a medida
que el nifo va creciendo, en tanto va desarrollando sus
capacidades de discernir y determinarse por si mismo.
Esto significa que dicha esfera de autonomia resulta mu-
cho mas amplia en la adolescencia que en las primeras
etapas de la nifiez. En el area de la salud se traduce en
la necesidad de obtener el consentimiento de los meno-
res de edad para la intervencion medica toda vez que
ello sea posible. Cuando esto no sea posible, el equipo
asistencial debe procurar que el nifio tenga la mayor
participacion, que pueda ser escuchado, informado de
acuerdo a su capacidad de comprension, que se le per-
mita evacuar dudas, que pueda ser acompanado y que
reciba la mayor garantia para sus derechos.®

Competencia y capacidad de comprension

Quizas lo mas complejo es determinar qué pacientes son
competentes para tomar decisiones de forma autonoma.
Como se mencion6 anteriormente, el contexto periopera-
torio posee caracteristicas especiales, dada la gran an-
siedad que despierta tanto en el nifo como en su familia.
El proceso de toma de decisiones variara de acuerdo con
las caracteristicas propias del nino, las caracteristicas del
contexto y de la complejidad de las situaciones a decidir.
El equipo de salud debera valorar estas caracteristicas
para evaluar la competencia en cada caso.” 8

La evaluacion de la competencia forma parte de la asis-
tencia y debe estar siempre presente. El decreto 274/010
en su articulo 18 remarca “Corresponde al profesional
de la salud actuante la valoracion del grado de madu-
rez y de capacidad natural del nifio, nifia o adolescente,
considerando el tipo de procedimiento de atencion a su
salud de que se trate” y que “debera tenerse en cuenta
la competencia del nifio, nifa o adolescente para com-
prender la situacion planteada, los valores en juego, las
posibles opciones y sus consecuencias previsibles”. La
edad per se no es una limitante para recibir informacién
sobre cualquier aspecto de su salud. La cantidad de in-
formacién recibida debera ser gradual, de acuerdo con
la posibilidad de comprension y a los requerimientos in-
dividuales. El anestesidlogo actuante debera adecuar el
tipo de lenguaje a las caracteristicas de cada nino.
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No hay un conjunto de preguntas definidas para evaluar
la competencia. Los profesionales deben tener en cuenta
varias cosas al evaluar la capacidad de un nifo para dar
su consentimiento.® 1° (ver Tabla 1)

Tabla 1.

Edad, madurez y capacidad mental del nifio

Comprension del problema y lo que
implica, incluidas las ventajas, desventajas
y el posible impacto a largo plazo

Comprension de los riesgos, implicaciones y
consecuencias que pueden derivarse de su decision

Queé tan bien entienden cualquier consejo
o informacién que se les haya dado

Comprension de cualquier opcion
alternativa, si esta disponible

Capacidad para explicar una ldgica en torno
a su razonamiento y toma de decisiones.

Tabla 1. Formulada a partir de Brief guide: capacity
and competence to consent in under 18s'°

Debemos recordar que el consentimiento no es valido si
un joven esta siendo presionado o influenciado por otra
persona. Informar y escuchar al nifilo son un componente
central para que el nifio arribe a una decision valedera.
La capacidad de los nifios para dar su consentimiento
puede verse afectada por diferentes factores, por ejem-
plo, el estrés, las condiciones de salud mental y las com-
plejidades de la decisién que estan tomando. El mismo
nifo puede ser considerado competente para tomar una
decision puntual pero no competente para tomar decisio-
nes que impliguen un grado de complejidad diferente. Si
no cree que un nino sea competente o si hay inconsisten-
cias en su comprension, debe buscar el consentimiento
de sus padres o cuidadores antes de continuar.!

¢, Qué necesitan saber sobre su cirugia para que su con-
sentimiento sea valido? Consentimiento valido significa
que el profesional médico le ha dado al nifio y/o a quienes
tienen la patria potestad informacion apropiada sobre el
propdsito y la naturaleza del tratamiento, incluidos los
riesgos y las alternativas. Que el nifio o adolescente tome
su decision de manera libre, sin coercién por parte de
un tercero y que presente la capacidad o competencia
adecuada para otorgar el consentimiento.?

Los profesionales de la salud tienen un compromiso en

promover la actitud participativa de los nifos, recono-
ciéndolos como verdaderos protagonistas del proceso
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de atencién y dandoles la informacion adecuada, ase-
gurandose que la decisién se tome con la mayor libertad
posible.

Se deben considerar los posibles conflictos y diferen-
tes opiniones entre los adultos referentes y los nifios o
adolescentes. Es de suma importancia aceptar que se
trata de un proceso donde el didlogo y la obtencion de
acuerdos es clave y muchas veces no inmediato, pero
debe estar orientado por los principios basicos de benefi-
cencia, no maleficencia, justicia y autonomia, y en casos
de menores de edad no competentes se debe buscar su
mayor participacion.*®

Iniciativa SAFETOTS

La iniciativa SAFETOTS, fue fundada por un grupo de
anestesiologos con el fin de promover una practica de
anestesia pediatrica mas segura. Definieron los derechos
del nifo que va a ser sometido a anestesia, resumidos
en 10 articulos aplicables a la practica clinica.'

Tabla 2.

Derecho a recibir una asistencia
sanitaria de la mas alta calidad

Derecho a no ser discriminado

Derecho a ser protegido de la explotacidon econdmica

Derecho a ser protegido de tratamiento
o investigaciones innecesarias

Derecho a evitar el dolor, miedo o stress

Derecho a ser acompanado por sus padres

Derecho a la privacidad

Derecho a ser informado

Derecho a ser escuchado

Derecho a ser cuidado junto a nifios con el
mismo con el mismo nivel de desarrollo

Tabla 2. Formulada a partir de SAFETOTS Initative'*

El anestesiologo debe respetar todos los derechos del
nifo, pero dependiendo de la situacion, cumplir con todos
ellos de manera estricta puede ser dificil. El principio rec-
tor que siempre se debe cumplir es el de beneficencia.
Este principio se aplica tanto a médicos como a padres.
Los padres o tutores, que legalmente poseen el derecho
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de dar su consentimiento informado para los examenes
y tratamientos, también deben tomar decisiones segun
este principio. Los anestesidlogos deben abogar siempre
por el respeto de los derechos del nifio. Una correcta
evaluacion y preparacion preoperatoria, en un ambiente
adecuado, en donde el nifio y la familia se vean involu-
crados en el proceso de toma de decisiones, puedan
evacuar sus dudas y reciba informacién personalizada
sobre su cirugia y técnica anestésica, permite generar un
mejor vinculo entre la familia y el equipo de salud, eso
es una forma de aumentar las garantias de que los de-
rechos del nifilo se vean respetados y no se violente su
autonomia ni integridad.®

Conceptos finales

A partir del caso clinico presentado, se analizaron los
conceptos de autonomia progresiva y competencias del
nifo, asi como el marco legal vigente en nuestro pais.
Conocer el marco regulatorio en el que se encuentra in-
mersa nuestra labor como médicos del perioperatorio es
clave para lograr una atencion de calidad, que brinde las
mayores garantias para nuestros pacientes.
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