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Resumen

El proyecto “EL CONSENTIMIENTO INFORMADO EN INVESTIGACIONES PSICOLOGICAS CON
NINOS. CONSIDERACIONES ETICO-NORMATIVAS” (1) se propone indagar las caracteristicas
especificas que toma el Consentimiento Informado (CI) en estos casos. En ese marco,
realizamos un analisis sobre cudndo se considera posible que los nifios y las nifias brinden
su consentimiento y/o asentimiento para participar en investigaciones, teniendo en cuenta
su edad y situacion de relativa autonomia. Cabe destacar que las investigaciones con estos
sujetos, se incrementaron notablemente a partir de la Convencion sobre los Derechos del
Nifio (ONU, 1989) y su Observacion N° 12 (ONU, 2009), especificamente en funcion de
los articulos que sostienen el derecho de los nifios a que sus opiniones sean consideradas
en todos los aspectos que los involucran, entre ellos, la investigacion.

En este trabajo profundizamos especificamente sobre las conceptualizaciones del principio
de “capacidad progresiva” desde el punto de vista del derecho y como las herramientas
legales posibilitan o limitan la toma de decisiones de nifios y adolescentes a participar
como sujeto de investigacion, condicionando asi la realizacion de sus derechos a dar su

opinion y ser escuchados.
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Introduccion

Las investigaciones con nifos, nifias y adolescentes se incrementaron notablemente a partir
de la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) de la Organizacioén de las Naciones
Unidas (ONU) en 1989 y su Observacion N° 12 en 2009, particularmente en funcioén de los
articulos que sostienen el derecho de los nifios a que sus opiniones sean consideradas en
todos los aspectos que los involucran, entre ellos, la investigacion.

Especificamente, el articulo 12 de la CDN senala:

[...] los Estados parte garantizaran al nifio que esté en condiciones de formarse un
juicio propio, el derecho de expresar su opinion libremente en todos los asuntos que
afecten al nifio (...) considerando sus opiniones en funcién de su edad y madurez”.
Para que esto sea posible, tendra “la oportunidad de ser escuchado en todo
procedimiento judicial o administrativo que afecte al nifio”. Esta idea se
complementa en el Articulo 13, afirmando que el nifio “tendra derecho a la libertad
de expresion; ese derecho incluird la libertad de buscar, recibir y difundir
informaciones e ideas de todo tipo, sin consideracion de fronteras, ya sea
oralmente, por escrito o impresas, en forma artistica o por cualquier otro medio

elegido por el nifio (1989).

Afios mas tarde, en la Observacion N° 12 (ONU, 2009), se vuelve a enfatizar el derecho de
todos los nifios a ser escuchados. Esto implica un reconocimiento creciente sobre la
necesidad de considerar las opiniones y perspectivas de los nifios y adolescentes,
especialmente si se trata de cuestiones que los afectan directamente. En consecuencia,
deben ser incluidos en las investigaciones relacionadas con temas que les incumben.

La inclusion de nifios en investigaciones en el campo de la salud, se justifica cuando la
especificidad del tema asi lo amerita o cuando hay un beneficio terapéutico reconocido,
porque los riesgos potenciales estan bien definidos y resultan predecibles, o por
inexistencia de otra alternativa terapéutica (Altamirano Bustamante y otros, 2010). Esto
implica revisar los principios y reglas éticas que regulan la investigacion con sujetos
humanos, asi como las concepciones sobre competencias, capacidades o autonomia

progresiva, aspectos que desarrollaremos en este trabajo.
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Investigacion con sujetos humanos: principios y reglas éticas

Los principios éticos, por definicion, constituyen garantias insoslayables para resguardar la

dignidad y la autonomia y evitar la posibilidad de causar cualquier tipo de dafio a los

sujetos que participan en investigaciones. Se basan en documentos internacionales, tales
como: la Declaracion de los Derechos Humanos (ONU, 1948), la CDN (ONU, 1989) y sus

Observaciones (ONU, 2001-2014), el Cédigo de Nuremberg (Tribunal Internacional de

Niiremberg, 1947); la Declaracion de Helsinki y sus modificatorias (WMA, 1964/2008) y

el Informe Belmont (1979).

Para el caso particular de las investigaciones en Psicologia, ademds, se suman los

Principios éticos para la conduccion de investigaciones con participantes humanos (APA,

1973/2010) y los Codigos de Etica de FEPRA y Colegio de Psicologos de la Provincia de

Buenos Aires (1999/2013 y 1986/2000). De estos principios, se pueden derivar reglas

¢ticas, las cuales ofrecen un contexto, en términos del deber ser, para la responsabilidad

del investigador en su saber hacer en investigaciéon. A continuacidon, mencionaremos los

principios basicos en articulacion con algunas de ellas (Sdnchez Vazquez, 2013):

* Principio de Dignidad: todo individuo vale por si mismo y no en funciéon de alguna
circunstancia. Reglas derivadas: de preservacion de la intimidad (anonimato de datos,
respeto por la privacidad); confidencialidad (secreto profesional) y de evitacion de
actitudes que atenten contra el respeto por la diversidad personal y cultural.

* Principio de Autonomia: derecho de los individuos a la autodeterminacién sobre sus
propias vidas. Reglas derivadas: CI (aceptacion voluntaria para participar, a partir de la
informacion recibida) y no coaccion (no obligar a los sujetos a participar y permitir su
libertad de accion en todo momento).

* Principio de Beneficencia/No Maleficencia: obligacion de realizar el bien y evitar todo
tipo de dafio o situacidon de injerencia sobre los sujetos de la investigacion. Reglas
derivadas: proteccion contra dafios (evitar el sufrimiento fisico o psicologico; estimar
los beneficios potenciales); distribucion de beneficios (beneficiar a todos los
participantes, experimentales y de control).

Asi, y en funcion de los principios en juego, se puede definir al consentimiento informado

(CI) como un proceso comunicacional con dos propdsitos fundamentales y

complementarios: proteger los derechos de los sujetos que participan en investigaciones

cientificas y, a la vez, asegurar un marco ético de conducta para los cientificos que
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desarrollan sus investigaciones con sujetos humanos (Alby y otros, 2014). Asimismo, es un
proceso que se renegocia permanentemente y al que puede volverse en distintas instancias
de la investigacion; no debe reducirse a un procedimiento meramente juridico, siendo en
primer lugar una obligacion ética (Garzon Diaz, 2009). Entonces, la pregunta es: ;a partir

de qué momento los nifios pueden brindar su CI para participar en investigaciones?

Las “capacidades progresivas” o “facultades en desarrollo”

Desde el punto de vista del Derecho, la inclusion del Principio de capacidades progresivas
en diversas normativas llevd a reconsiderar las dicotomias capacidad/incapacidad y
mayoria/minoridad. Hasta entonces, para decidir sobre la capacidad o incapacidad de un
sujeto, solo se tenia en cuenta la posibilidad de sus facultades, mientras que ser “mayor” o
“menor” dependia solo de la edad. Por el contrario, el mencionado principio atiende al
proceso, al sentido dindmico de la constitucion del sujeto, evitando los reduccionismos.
Asi, se posibilita a que tome parte en asuntos que hacen a su persona, en la medida en que
su desarrollo y competencias le permitan participar de esas instancias. Esto se plasma en la
definicién de capacidad progresiva expresada en las Conclusiones del Il Encuentro

Regional de Derecho de Familia en el Mercosur:

Se entiende que la capacidad o autonomia progresiva de nifios, nihas y
adolescentes consiste en el ejercicio de sus derechos de acuerdo con su edad y
grado de desarrollo. En funcién de la edad del nifio o adolescente y del acto del que
se trate, podran ejercer por si mismos o con la asistencia o cooperacion de sus
progenitores, guardadores o tutores o mediante la representacion de éstos. En este
punto, se exhibieron dos posturas: a) establecer edades indicativas en funcion del
derecho que se pretende ejercer para evitar discrecionalidad judicial; b) prever un
sistema abierto de modo que quede a criterio del juez evaluar la capacidad del nifio

o adolescente en cada caso concreto (en Fernandez, 2015: 1629).

La autonomia progresiva constituye un parametro por el cual se decidira la posibilidad del
nifo para ejercer sus derechos, atendiendo a su madurez y desarrollo. Ademdas de
reconocerse la titularidad de los derechos del nifio, se lo inscribe en un periodo del

desarrollo especifico: la nifiez. En consecuencia, la definicion anterior atiende, por un lado,
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a la generalidad de la ley, enmarcando en lo universal de la norma a todos los nifios, nifias
y adolescentes; pero a su vez deja margen para la consideracion de cada caso, de lo
particular del sujeto y sus circunstancias, entendiendo que no se puede desconocer la
importancia de la relacion del nifio con su contexto y que toda decision debe tenerlo en
consideracion.

En lo que respecta a las oportunidades que deben tener para ejercer sus derechos (en este
caso, brindar su CI), no es posible adoptar posiciones prescriptivas, en tanto se considera
que la evolucién de sus facultades no se desarrolla de una vez y para siempre, sino que se
trata de un proceso dindmico en el que intervienen multiples factores. Lansdown (2005)
muestra, por medio de diversos estudios interculturales, que los nifios son capaces de
formarse opiniones muy tempranamente aunque no puedan expresarlas verbalmente, casos
en que resulta necesario atender a otras manera de expresion. Esto implica comprender al
desarrollo infantil como un concepto social mas que bioldgico, teniendo en cuenta aspectos
que dan cuenta de su variabilidad.

La CDN pone el énfasis en las oportunidades que se les debe brindar a todos los nifios para
que sean parte activa en la realizacion de sus derechos y que, a su vez, dichas
oportunidades se relacionen con la constante evolucion de sus facultades. Si bien cada
sociedad particular fija objetivos para sus nifios, se deben garantizar oportunidades
concretas para todos. Esto implica lograr un equilibrio entre el derecho y la proteccion que
deben recibir contra actividades que puedan resultar perjudiciales y en donde puedan verse
vulnerados.

Gerison Lansdown (2005) menciona tres marcos conceptuales para pensar como se va
produciendo el proceso de desarrollo de las facultades en el nifio. Primero, en el que prima
una nocion evolutiva y privilegia que las partes cumplan con lo que impone la Convencion.
Se promueve asi la idea de que el nifio va desarrollando diferentes competencias en la
medida en que pueda interactuar con otros, tanto pares como adultos, asumiendo distintos
roles y responsabilidades en funcidn de sus experiencias y conocimientos. La participacion
directa se corresponde con el grado de sensacion de autonomia y confianza que el sujeto va
adquiriendo.

El segundo, hace hincapié en una nocion participativa y emancipadora. Enfatiza en el
respeto por los derechos del niflo, en su reconocimiento y en el traslado gradual de la
responsabilidad de los padres y el Estado hacia los nifios en el momento en que estén en

condiciones de hacerlo. Se debe tener en cuenta que las capacidades o competencias son
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variadas en sus cualidades y que no se desarrollan todas en el mismo momento. De la
misma manera, el contexto cumple un rol fundamental ya que es donde el nifio puede,
mediante las experiencias individuales y las expectativas depositadas en ellos, aumentar el
grado de comprension gracias a sus experiencias individuales. Si bien toman decisiones a
menudo, ya sea para elegir un juego, un grupo de amigos, cdmo resolver un conflicto que
se le presente, etc., esas actividades no son tomadas por los adultos como
responsabilidades, lo que coacciona el grado creciente de autonomia que pueden adquirir.

Por ultimo, un tercer marco conceptual es el de la nocién protectora, segun la cual los
padres y el Estado deben garantizarle cuidado y proteccion ya que las facultades y las
capacidades progresivas van desarrollandose en el tiempo, lo que implica que, ante
diversas situaciones, puedan verse vulnerados sus derechos. En el caso de los padres, no
deben exigir mas de lo que los nifios puedan comprender y asumir como responsabilidad.
Por su parte, el Estado debe ocuparse de los marcos legislativos, las medidas sociales o las

educativas, para resguardarlos de la exposicion a situaciones que superen sus facultades.

.Se puede evaluar el nivel de desarrollo de las facultades?

A partir de lo expresado hasta aqui, se plantea un problema en torno al establecimiento de
limites de edad fijos para adquirir y ejercer ciertos derechos sin consideracion de la
capacidad individual; y a la posibilidad de evaluar -en cada caso particular e
independientemente de la edad de los involucrados- la existencia de capacidades relativas a
la posesion y ejercicio de aquellos. En funcion de esta disyuntiva, Lansdown (2005)
sintetiza y analiza diferentes modelos de elaboracion de marcos juridico-legales que
consideran una u otra alternativa y otros que plantean la necesidad de sostener ambas
posibilidades atendiendo, tanto a las potencialidades de los nifios como a su condicion de
sujetos vulnerables, expuestos a posibles abusos por parte de los adultos.

El modelo vigente y mas extendido entre los Estados Parte de la CDN es el que estipula,
mediante leyes, limites de edad fijos y prescriptivos, dando lugar a una gradualidad en la
adquisicion de derechos. Asi se contemplan, entre otras: edades para la escolaridad,
consentimiento para tener relaciones sexuales, contraer matrimonio o someterse a
tratamientos médicos, edad minima para trabajar, responsabilidad penal y derecho a votar.
Este modelo es altamente valorado, porque resulta facil de entender y aplicar y asegura que

todos comprendan cuando se pueden comenzar a ejercer ciertos derechos, minimizando
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desacuerdos; sin embargo, responde mas a las prioridades y necesidades econdmicas y
sociales de cada Estado que a una valoracion especial de la evolucion de las facultades de
los nifios. Ademas, carece de flexibilidad, ya que no contempla las diferencias en las
facultades de los nifos, destacando la falta de competencias en lugar de ponderar sus
potencialidades. De este modo, el establecimiento de limites de edad fijos y prescriptivos,
tiende a excluir a los nifios en la toma de decisiones, contradiciendo la concepcion
democratica y respetuosa plasmada en la CDN.

En el extremo opuesto, se ha considerado la posibilidad de eliminar los limites de edad
fijos, planteando sustituirlos con una evaluacion individual de cada nifio para determinar su
capacidad en el ejercicio de derechos y toma de decisiones. Y se proponen dos enfoques
para determinar su competencia: o son ellos mismos quienes deben demostrar su
competencia especifica para ejercer determinado derecho; o se introduce la presuncién y
los adultos se convierten en los responsables de demostrar la incapacidad del nifio para
imponer restricciones al ejercicio de sus derechos. Los defensores de este modelo sostienen
que permite al nifio ejercer sus derechos de acuerdo a su nivel, constituyendo un estimulo
para adquirir nuevas competencias y habilidades. Aunque interesante, es poco practico y
dificil de adoptar, puesto que la evaluacion de cada nifio conllevaria actividades
administrativas muy costosas, ademas de requerir de habilidades especificas y
considerables para poder juzgar las capacidades individuales de los nifios. Pero la debilidad
mas notable de este modelo consiste en que, al eliminar todo limite de edad, puede suceder
que muchos nifios no puedan ejercer ciertos derechos al ser evaluados por personas
influidas por prejuicios o actitudes discriminatorias arraigadas en la cultura, dejandolos en
estado de desproteccion frente a posibles abusos por parte de los adultos.

Como alternativa, se han propuesto otros modelos que intentan conciliar ambas posiciones,
con el fin de buscar un equilibrio entre la necesidad de proteger al nifio teniendo en cuenta
su condicion de vulnerabilidad y que se respeten sus facultades en desarrollo. De este
modo, uno de ellos propone establecer limites de edad fijos, pero abriendo a la posibilidad
de que los nifios puedan demostrar que poseen capacidades adecuadas a una edad inferior a
la estipulada legalmente. Asi, asegura la proteccion de los nifios y, al mismo tiempo,
flexibiliza el criterio de aplicacion de limites de edad, reconociendo que el nivel de
comprension y competencias de los nifios puede variar, sin que esto signifique admitir que
son competentes en todas las esferas de su vida y, ademas, les permite demostrar la

evolucion de sus facultades y lograr que sean respetadas. De todas maneras, la existencia
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de edades fijas hace improbable que los adultos consideren que el nifio pueda adquirir
ciertas competencias a edades inferiores. Por otra parte, no asegura que todos tengan las
mismas posibilidades de acceder a la oportunidad de cuestionar los limites de edad
impuestos legalmente, en tanto existen aspectos individuales -pero sobre todo
contextuales- que ponen a muchos nifios en situacion de desigualdad.

Una segunda posibilidad que considera la busqueda de equilibrio, es un modelo mixto que
diferencia los distintos tipos de derechos, introduciendo aspectos de los anteriores con la
finalidad de respetar el derecho del nifio a ser protegido de manera adecuada y asegurar su
participacion en la toma de decisiones sobre asuntos que los afectan. Propone establecer
limites de edad fijos para la adquisicion de derechos sobre los cuales alguna flexibilidad
podria exponerlos a dafios auto infligidos o a factores sociales o econémicos perjudiciales;
o en aquellos casos cuya inexistencia de limites de edad o de posibilidad de cuestionarlos
pueda exponer a los nifios a la explotacion o abuso por parte de los adultos. En estos casos,
se plantea establecer limites de edad fijos y no negociables; por ejemplo, el establecimiento
de edad minima para trabajar o para el consentimiento para contraer matrimonio y para
mantener relaciones sexuales, restringiria los comportamientos de los adultos que puedan
perjudicar a los nifos.

En cambio, con relacion a la toma de decisiones personales -y cuando el ejercicio de un
derecho tenga repercusiones solamente para ese niflo, pero acarree consecuencias
inmediatas o largo plazo- el derecho del nifio a decidir podria determinarse en base a su
competencia, sin tener en cuenta un limite de edad. Este modelo resulta mas equilibrado
que el anterior ya que, por un lado, reconoce que en ciertos aspectos los nifios son
vulnerables y requieren de proteccion especial en algunas esferas de su vida y, por otro,
considera que son capaces de participar en la toma de decisiones, respetando asi el

desarrollo de sus facultades.

Conclusiones

El incremento de la participacion de los nifios en aspectos que los atafien, requiere que se
aseguren las condiciones de posibilidad en consonancia con sus capacidades. Como
podemos apreciar, los modelos mixtos relativos a la evolucidon de las facultades del nifio
estan orientados a la busqueda de un equilibrio entre la proteccion apropiada del colectivo

infantil y el respeto por su derecho a participar en la toma de decisiones sobre cuestiones
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que los involucran. Asi, el desarrollo gradual del ejercicio de los derechos ira permitiendo
que la voz y opiniones de los nifios sean tenidas en cuenta en situaciones como procesos
judiciales y administrativos en los que estén involucrados, como también en
investigaciones relativas a la infancia.

Respecto del CI, en muchas oportunidades, su burocratizacion lleva a olvidar lo central del
proceso, que es la interaccidon constante entre los investigadores y los sujetos (en ese caso
nifos), garantizando su derecho a decidir su participacién o no en una investigacion.
Coincidimos con Maria Jos¢ Sanchez Vazquez (2013) en que una actitud responsable en el
ejercicio de un rol profesional, incluye la preocupacion por el otro, sobreponiendo un
“ethos profesional” aun “ethos burocratico”, especialmente cuando se trata de poblacion

infantil.

Notas
(1) Proyecto Promocional de Investigacion y Desarrollo (Coédigo N° PPID/S001),
acreditado por la Secretaria de Ciencia y Tecnologia (SECYT) de la Universidad Nacional

de La Plata (UNLP) y bajo la direccion de la Lic. Sonia Borzi.

Referencias bibliograficas

Alby, F.; Zucchermaglio, C. y Fatigante, M. (2014). “Beyond the written words of
informed consent: What participants would like to know about research”. En Nordic
Psychology, 66 (2), pp. 71-93.

Altamirano Bustamante, N.; Altamirano Bustamante, E.; Olaya Vargas, A. y otros (2010).
“CI en grupos vulnerables: participacion de nifios y adolescentes en protocolos de
investigacion”. En Boletin Médico del Hospital Infantil de México, Vol. 67, pp. 248-258.
American Psychological Association (2010). Ethical Principles of Psychologist and Code
of Conduct. [en linea] Recuperado de <http://www.apa.org/ethics/code/principles.pdf>
Asociacion Médica Mundial ([1964] 2008). Declaracion de Helsinki. [en linea]
Recuperado de <https://goo.gl/HD6yaD>

Colegio de Psicologos de la Provincia de Buenos Aires ([1986] 2000). Cédigo de Etica.
[en linea] Recuperado de <https://goo.gl/8bU4JQ>

Dpto. de Salud, Educacion y Bienestar de EEUU (1979). Informe Belmont [en linea]

ISBN: 978-950-34-1498-9



5° Jornadas de Investigacion 2016
Facultad de Psicologia (UNLP)

Recuperado de <https://goo.gl/numAel>

Federacion de Psicologos de la Republica Argentina (1999). Cédigo de Etica. [en linea]
Recuperado de <https://goo.gl/Ixr22e>

Fernandez, S. E. (2015) Tratado de Derechos de Nirios, Nifias y Adolescentes. Buenos
Aires: Abeledo Perrot.

Garzon Diaz, A. (2009). “Aspectos bioéticos del consentimiento informado en
investigacion biomédica con poblacion vulnerable”. Revista Latinoamericana de
Psicologia, 9, (2), pp. 8-27.

Lansdown, G. (2005). La evolucion de las facultades del nifio. Florencia: UNICEF,
Centro de Investigaciones Innocenti [en linea] Recuperado de <https://goo.gl/a3fsbb>
Organizacién de Naciones Unidas (1948) Declaracion de los Derechos Humanos

[en linea] Recuperado de < https://goo.gl/ixPaBX>

(1989). Convencion Internacional sobre los Derechos del

Nirio. [en linea] Recuperado de <http://www2.ohchr.org/spanish/law/>

(2009). Observacion N° 12: El derecho del nifio a ser

escuchado. [en linea] Recuperado de <http://www?2.ohchr.org/spanish/law/>

Sanchez Vazquez, M.J. (2013). “Responsabilidad ética del cientifico. Los principios y
reglas éticas en la investigacion con participantes humanos”. En Sanchez Vazquez, M. J.
(Coord.), Investigar en Ciencias Humanas. La Plata: Edulp [en linea] Recuperado de
<http://handle.net/10915/27889>

Tribunal Internacional de Niiremberg (1947). Codigo de Nuremberg [en linea] Recuperado

de <http://www.bioeticanet.info/documentos/Nuremberg.pdf>

ISBN: 978-950-34-1498-9





