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RESUMEN:

La informacion presente en contextos de salud representa un elemento necesario si bien no
suficiente para la toma de decisiones. Las y los adolescentes® se desarrollan en un ciclo de vida y en
él, reciben informacion desde diferentes contextos; la informacion que se brinda esta en general
sujeta a la voluntariedad de los integrantes del equipo de salud. El presente material busca enfatizar
la importancia de la informaciéon como un elemento valioso por si mismo que requiere de cierta
sistematizacion acorde a las progresivas competencias de los adolescentes, segin su desarrollo
evolutivo. Es de importancia asimismo no perder de vista que los adolescentes pueden querer
ejercer el derecho a no saber y se debe de actuar en consonancia con él, a la vez que identificar la
presencia de conflictos éticos.

ABSTRACT:

The information disclosed in health scenarios represents a necessary but not sufficient element for
decision making. Adolescents develop in a life cycle and in it they receive information from different
contexts. The information is generally subordinated to the voluntariness of the members of the
health staff. The present material seeks to emphasize the importance of information as a value in
itself that also requires a sort of systematization taking in consideration adolescent s competencies
and their development. It is also essential not to forget that adolescents might exercise their right
not to know and it is an imperative to act accordingly and identify the existence of ethical conflicts.

1 A'lo largo de este material cuando se hace referencia a adolescentes se estd considerando la perspectiva de género en un
lenguaje inclusivo.
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Introduccion y Marco Conceptual

Los conceptos de salud y desarrollo han ido evolucionando a lo largo del tiempo. En este marco,
el conocimiento cientifico debe estar centrado en las prioridades de salud de la poblacién y a la vez
ser sensible a sus condiciones particulares; surge asi la necesidad de incorporar a los adolescentes
en la toma de decisiones inherentes a su salud.

La informacién que los adolescentes y sus padres o tutores reciben en dichos escenarios
representa un elemento fundamental para la toma de decisiones; sin embargo y a pesar de ello, la
informacidon en ese entorno no siempre se expresa con uniformidad de criterios y tampoco es clara
la relevancia que los profesionales de la salud le confieren.

Contribuir a instalar la perspectiva del derecho en espacios de salud asi como revalorizar el
concepto de “informacién” como una categoria independiente y con entidad propia, constituyen
algunos de los objetivos primordiales del presente material.

La propuesta es la de profundizar en un aspecto que - en nuestro criterio - no ha sido aun
suficientemente explorado, el que consideramos previo al proceso de toma de decisiones relativas a
la salud y que representa a la vez un requisito esencial para que el mismo pueda ser alcanzado:
corresponde a la “informacién” que reciben los adolescentes en escenarios de salud, sus aspectos
cualitativos y cuantitativos deseables y a la vez necesarios.

A los fines de este material nos interesa abordar especialmente la informacion que reciben los
adolescentes a lo largo de su ciclo vital; si bien las clasificaciones en ocasiones no hacen sino restar
riqueza al analisis, pueden ser también de utilidad ya que la forma de compartir la informacion y su
modo de expresidn varian sensiblemente en cada una de las etapas de la adolescencia®: temprana,
media y tardia.

Se propone asi el analisis en profundidad de la informacion que se despliega en entornos de
salud asi como también el estudio de los factores que la afectan: la calidad del flujo de informacidn,
su disponibilidad y acceso en el marco de un continuum o ciclo de vida, verdadero proceso que
iniciado en la infancia - si bien no se completa - se perfecciona en la adolescencia.

Es posible que desde las diferentes aproximaciones normativas y legales el derecho a la
informacién esté contemplado como un elemento primordial; sin embargo el mismo no siempre se
efectiviza desde el discurso a la practica en forma universal, y a modo aun de una hipotesis
preliminar es no poco probable que una parte de esas omisiones respondan al escaso conocimiento
acerca de la importancia que la informacién reviste, como un paso previo esencial para determinar
qué es lo que se quiere y se puede o no hacer y actuar en consecuencia.

La informacion que se le brinda al pre-adolescente y al adolescente en sus primeras etapas
difiere segln rasgos y condiciones personales e individuales de los profesionales en la situacién de
tener que hacerlo; existe también cierta mirada dependiente de la voluntariedad y a la vez

paternalista la que asumiendo la figura de una suerte de “potestad académica” resuelve en

2 A los fines de este material se considera adolescencia temprana: 10-14 a, medida: 15-17 a y tardia entre 18-21 afios.
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ocasiones arbitrariamente - si bien motivada en general por buenas intenciones - la magnitud y el
tipo de informacion que los adolescentes reciben en entornos de salud, sin que la circulacion de esa
informacidon se desarrolle en forma sistematizada y/o que sea el producto de un debate razonado

I\\

respecto del “qué, el cdmo, el cuando y el cuanto” de la informacién a brindar, en el marco de un
enfoque de la salud basado en los derechos humanos® que incluya a los actores de esta relacion.

Se espera asimismo como propdsito adicional del presente material que el mismo constituya un
insumo de interés para las instituciones de Salud y las Sociedades Cientificas, que contribuya a la
sistematizacién razonada y fundamentada de la informacion que se le debe de brindar a los
adolescentes en escenarios de salud tanto en calidad de participantes de una investigacion como en

el marco de una relacion asistencial.

El derecho a la informacion en el marco de la perspectiva de derechos

La perspectiva de derechos aplicada a la salud de la infancia y de la adolescencia: La

interfase entre la ética y el derecho

La perspectiva de derechos aplicada a la salud contempla a los derechos humanos como un
sustrato primordial para el desarrollo sanitario.* Un enfoque de la salud basado en los derechos
humanos incluye el reconocimiento de las caracteristicas particulares de los respectivos grupos de la
poblacidn.

En este sentido, contemplar de forma inequivoca los derechos humanos en el ambito de la Salud
Publica representa un elemento de gran importancia en la medida en la que reconozca en forma
explicita el goce del grado maximo de salud como un derecho humano y no como un bien concedido
a modo de caridad; se constituye a la vez en una herramienta que contribuya al logro de mejores
resultados en salud y que paralelamente los potencie.

Maria Casado (2008)° manifiesta que definir el derecho es dificil incluso en lo referente a
encontrar el significado que usualmente se le atribuye al término derecho, y sefala que "los
Derechos Humanos constituyen a la vez las bases juridicas y el minimo ético irrenunciable sobre los

"6

que asientan las sociedades democraticas”,® en tanto que Carlos Nino (1983)’ destaca en su

Introduccidn al Analisis del Derecho (1983) que "la omnipresencia del derecho y la circunstancia de

3 El Enfoque de la Salud basado en los Derechos Humanos es aquél que utiliza los derechos humanos como marco para el
desarrollo sanitario, evalla las consecuencias que tiene cualquier politica, programa o legislacidon sanitaria para los derechos
humanos y adopta medidas al respecto y tiene en cuenta a los derechos humanos en la concepcion, aplicacion, supervision y
evaluacidn de todos los tipos de politicas y programas que guarden relacién con la salud, Veinticinco Preguntas y Respuestas
Salud y Derechos Humanos, Serie de Publicaciones Salud y Derechos Humanos 1, Julio 2002, Organizacion Mundial de la
Salud, OMS.

4 Veinticinco Preguntas y Respuestas Salud y Derechos Humanos, de Publicaciones Salud y Derechos Humanos Numero 1,
Julio 2002, Organizacién Mundial de la Salud, OMS.

® Maria Casado, Unidad 2 A: Bases Juridicas para la Bioética, Tema 1, “El Concepto de Derecho” en Materiales del Master en
Bioética y Derecho, Universidad de Barcelona, Espafia, p.7.

6 Maria Casado,”¢éPOR QUE BIOETICA Y DERECHO?”, Revista Acta Bioethica, no. 2, afio VIII, 2002, pp. 183-194.

7 Carlos S. Nino, (1983), Introduccién al Andlisis del Derecho, Barcelona: Ariel, en Materiales del Master en Bioética y
Derecho, Universidad de Barcelona, Espafia. 3
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que el derecho se manifiesta como una parte de fendmenos complejos hace que sea muy dificil
aislarlo conceptualmente para explicar su estructura y funcionamiento”.® La palabra derecho - segln
el autor - es”(...) ambigua, ya que su uso se presta a equivoco en las discusiones y ademas de ser
ambigua es vaga y paralelamente conlleva una fuerte carga emocional que perjudica su significado
cognoscitivo”.’

Es de interés motivar a la reflexion en torno a esta ultima aseveraciéon destacando el rol de lo
emocional en la moralidad como un factor favorecedor en lugar de obstaculizador de los procesos
argumentativos racionales. Mas aln, en las practicas de salud las emociones no soélo fluyen de forma
espontanea a lo ancho y a lo largo de las mismas, sino que su presencia como sefiala Martha
Nussbaum (2001) es deseable, necesaria y enriquecedora,!® sumado a que no seria posible
considerar ninguna teoria ética como adecuada sin la existencia de una teoria sobre las emociones
gue contemple especialmente sus fuentes culturales, sus antecedentes histéricos, el desarrollo en la
infancia, asi como las variantes que se suceden en el devenir de lo cotidiano.

La pregunta que subyace es si la vinculacion entre ambos elementos - ética y derechos -
representa y responde a un intento por enfatizar los valores morales contenidos en los derechos, y
si este enlace supone y le agrega a este binomio una mayor fuerza, compromiso, perentoriedad,
exigibilidad.

Existe una clara necesidad de incorporar la perspectiva de derechos en las practicas de salud,
particularmente en las de la infancia y la adolescencia; representa a la vez un esfuerzo y un

compromiso valioso que contribuya al logro de mejores resultados en términos de equidad.

Jeff Goldhagen (2010)*! sefiala que:

“Incorporar la perspectiva de derechos en las practicas de salud es un elemento de
importancia a los fines de profundizar en las causas de las inequidades en salud, el que a la vez
permite la identificacion y el uso de las herramientas, competencias y estrategias necesarias
para proponer acciones, y erradicar las desigualdades en salud a través de la formulacion de

politicas y el desarrollo de abogacia en favor de los nifios y adolescentes.'?

Desde la referencia a los principios éticos del respeto por la autonomia, beneficencia, no
maleficencia y justicia distributiva, hasta los interrogantes acerca de la existencia de un sistema

moral para la distribucidén justa de los recursos, Jeff Goldhagen (2010)*® ahonda aln mas en la

8 Carlos S. Nino., (1983), ibidem.

° Maria Casado, Unidad 2 A: Bases Juridicas para la Bioética, Tema 1, “El Concepto de Derecho” en Materiales del Master en
Bioética y Derecho, Universidad de Barcelona, Espafia, pp.8.

10 Martha C. Nussbaum., “Introduction”, Upheavals of Thought: The Intelligence of Emotions, United Kingdom, Cambridge
University Press (2001), pp.1-11, sugiere la importancia de considerar el rol de la imaginacion en los diferentes tipos de
emociones construyendo una visién contemporanea que contribuya al mapeo geogréfico de la vida emocional.

11 Jeff Goldhagen y Paul Melinkovich., “Policy Statement Health Equity and Children's Rights”, American Academy of
Pediatrics, Pediatrics, 125, April 2010, pp. 838-849.

12 Jeff Goldhagen y Paul Melinkovich, ibidem.

13 Jeff Goldhagen y Paul Melinkovich, ibidem. _4-
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necesidad de identificar si los nifios y adolescentes se sienten o no respetados y si se consideran
participantes activos 0 no de las decisiones en sus respectivos y diferentes entornos.

Si bien esta integracién entre la perspectiva ética y la del derecho constituye un intento y un
esfuerzo por demas justificado, no es posible estar ajeno a las dificultades que esa articulacién
supone porque ambos - ética y derechos - registran ciertas condiciones particulares que les son
comunes, en consonancia con la percepciéon de ambigiiedad® del término derecho anteriormente
referida.

Ambas construcciones: ética y derechos son subjetivas y de dificil conceptualizacion; sin
embargo, son paralelamente fuente de respeto, confieren visibilidad y sus respectivos marcos

normativos requieren por igual de la interpretacion ética (Ver Figura 1)

Etica y Derechos

Aspectos comunes —» dificultades

+ Construcciones subjetivas
« difscil conceplualizacion

* Elevado prestigho, respebo @ nvisibilidad

+ Importancia no solo de “lener derechos”
» “percepeion de qua e tenen”

* Marcos normativos —» inlerpretacion dtica

Figura 1

El desafio entonces es que la ética contribuya a alcanzar nuevas formas de mirar y de pensar las
diferentes y respectivas practicas de salud que se desarrollan con y para adolescentes (Ver Figura
2)

Etica y Derechos

Un encuentro deseable y posible

Miskvdid Tairm

Figura 2

La articulacion entre la salud y los derechos no tendria razéon de ser si su aplicabilidad no tuviera

un impacto positivo transformador de las practicas de salud.

4 Carlos S. Nino, (1983), ibidem.
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Justificacion de la importancia de la informacién y contextos particulares

El concepto de informacion

La incorporacion de la perspectiva de derechos en la infancia temprana representa una
herramienta que contribuye a alcanzar la equidad desde el inicio.'® Las vivencias que los nifios
experimentan desde pequefios en los entornos en los que crecen y se desarrollan ejercen una
marcada influencia en ese mismo devenir; paralelamente, la informacion que los nifios reciben a lo
largo de sus vidas en los aspectos formales e informales constituye un elemento esencial - aunque
no suficiente - para el pasaje arménico a través de esas primeras experiencias.

El derecho de los adolescentes a recibir informacién pareciera ser no sélo importante por si
mismo sino también para el cumplimiento de otros de los derechos destacados tales como el de

participacion:

éEs posible participar sin estar informado de lo que convoca e invita esa participaciéon?

éEs posible expresar las opiniones sin haber recibido (aunque sea de un modo no

sistematizado) informacion de lo que acontece?

Paralelamente, es posible que exista grado diverso de participacion - medido en términos de
involucramiento - en relacién con las diferentes situaciones y contextos asi como también con los
variados niveles de complejidad inherentes a esa participacion; la informacion que los adolescentes
reciben desempefia un rol de importancia.

Es de interés profundizar a continuacion en el significado del término “informar”, el que alude a
“dar forma a algo”, a “estar en conocimiento de”; en nuestras vidas cotidianas nos enfrentamos en
repetidas veces a la posibilidad de “informar y de ser informados”.

Los adolescentes se ven expuestos a la informacion en las aulas asi como también a través de
los medios de comunicacion. La informacidn contribuye a la construccion de conocimiento y si bien
es necesaria no es suficiente para cumplir con ese fin; supone cierta asimetria en el saber en el que
uno de los actores de una relacidn le dice algo a un otro, quién a su vez le otorga a aquello que se le
ha dicho significados y sentidos.

Informar no siempre es comunicar ya que la comunicacion implica - como sefala Manuel
Castells (2010) - la existencia de un fluir en interaccion, “(...) de un transito por la frontera de una

n16

mente a otra”*® en un movimiento que se lleva a cabo en mas de una direccion y en el que también

ejerce influencia el nimero de interlocutores que intervenga.

Silvia Santander (2008) describe igualmente a la comunicacién como un:

15 Clyde Hertzman, Council for Early Child Development, Webinar Global Alliance for Children’s Rights and Health Equity,
2010, http://allianceforchildrensrights.org

16 palabras del sociélogo Dr Manuel Castells en la ocasion de su visita a Buenos Aires, Conferencia Comunicacién y Poder en la
Sociedad en Red, en el Auditorio OSDE, junio, 2010. 6
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..”proceso, y para que la comunicacion sea vista, percibida y analizada como tal debe de
tener como centro a la persona que se relaciona e interactla con otros en este devenir de lo
cotidiano, el que se teje en una red de hilos comunicacionales que traspasan fronteras y

generaciones”.

Esas redes en ocasiones se vuelven inestables porque los hilos afectivos no siempre estan en
condiciones de constituir una malla de sostén. De este modo, los procesos comunicacionales
requieren particularmente - cuando los adolescentes son sus actores - de la mirada aguda, la que
supere obstaculos y barreras y que contribuya al didlogo.

En el ambito de la salud los profesionales “informan” y dan cuenta de las acciones por realizar
pero (Se establece en este acto de informar un genuino proceso de comunicacion? Es posible que
para su logro deba existir como condiciéon que la informacidon pueda ser recibida por el interlocutor
de la relacion y re-significada; para ello, es esencial que se incorpore en el proceso un componente
de importancia a los fines de la comunicacién: el componente afectivo - el de las emociones - las
que toman de la mano a las palabras para que a modo de puente conduzcan la informaciéon hacia su
destinatario.

Los flujos de informacion en entornos de salud conllevan cierta asimetria; si bien se apela
habitualmente a la importancia de la horizontalidad en las relaciones, la/s asimetria/s en general y a
pesar de intentos en contrario persisten, lo que conduce en un esfuerzo por minimizarlas a dos
problemas: 1) al desarrollo de actitudes paternalistas o 2) a rehusar el brindar informacion por el
hecho de que a priori se intuye que la misma no serd comprendida, mas aun cuando los
interlocutores son nifios y adolescentes lo cudl le agrega un mayor desequilibrio a la relacion y lo
transforma en un nudo critico que requiere de un abordaje efectivo.

Paralelamente, considerando que algunos adolescentes son pasibles de recibir informacion en el
marco de una dolencia - la misma puede en ocasiones actuar como una barrera defensiva que
obture el flujo de informacién haciéndolo inestable y fragmentado. Otro elemento que puede
obstaculizar el flujo de esa informacion esta en relacidon con los aspectos inherentes a la informacion

misma, como por ejemplo cuando es excesiva y/o supera toda posibilidad de asimilacion.

El por qué y el para qué de informar

En el presente escrito se han desarrollado algunos elementos que contribuyen a la comprensién

genuina del concepto “informacion”; la propuesta es la de profundizar en la justificacion del acto de

I\\ I\\

informar: el “por qué” y el “para qué” de informar en contextos de salud.
La Convencidn Internacional sobre los Derechos del Nifio (1989) ofrece el sustento deontoldgico

normativo y requiere del acompafamiento de otros elementos sustantivos ligados a los principios

-7-

129 Congreso Virtual de Psiquiatria. Interpsiquis 2011
www.interpsiquis.com - Febrero-Marzo 2011
Psiquiatria.com




LOS ADOLESCENTES Y EL DERECHO A LA INIfORMACIéN EN CONTEXTOS DE
SALUD. REFLEXIONES Y APORTES DESDE LA BIOETICA

éticos tradicionales: beneficencia, no maleficencia, justicia y respeto por la autonomia, que
contribuyan a dar significados y sentidos a la informacion que reciben los adolescentes. Sin embargo
y mas alla de la importancia que estos principios revisten, brindar respuestas a los interrogantes de
“por qué” y “para qué” informar en contextos de salud puede encontrar una sélida justificacién en la
perspectiva que ofrece la ética del cuidado.

El término “ética del cuidado” hace referencia “(...) a un enfoque contemporaneo centrado en el
cuidado como una categoria ética fundamental”.!” A diferencia de las posturas basadas en principios,
Arleen Salles (2008) sefiala que “la ética del cuidado insiste en la importancia central de cultivar
capacidades que faciliten la comprensidon imaginativa del punto de vista y de las situaciones de
otros”.'® En este sentido, la informacién que se ofrece o que se debe de ofrecer a los adolescentes
representa un instrumento al servicio de cumplir con ese fin, una suerte de riego nutricio destinado
a cultivar capacidades.

Virginia Held (2006)*° por otro lado, define a la “ética del cuidado” desde un punto de vista
normativo y enfatiza que la misma intenta responder preguntas acerca de “por qué, cuando y
como” deberiamos involucrarnos en actividades de cuidado, y de como esas actividades deberian ser
conducidas y estructuradas.

Paralelamente, Arleen Salles (2008) introduce la nocién de que “la ética del cuidado aconseja
cautela respecto de los principios, adherencia a los afectos y a las relaciones personales y especial
atencidn a los elementos particulares de cada situacién”.?®

Algunas de las criticas que recibe la ética del cuidado se vinculan con “(...) el riesgo de que se
refuerce la propia vulnerabilidad a los reclamos injustos de otros al enfatizar la receptividad a las
necesidades de los demas”.?! Sin embargo, en el marco de una relacién entre un profesional de la
salud y un adolescente se establece un vinculo en el que predomina cierta asimetria, por lo que es
posible que ese riesgo potencial al que se hacia referencia se vea minimizado y, de este modo, los
elementos que nos brinda la ética del cuidado podrian contribuir al desarrollo de una mayor
horizontalidad en este tipo de relaciones.

La informacion asi en los diferentes espacios pero mas aun en el de salud puede ser percibida
como un puente, un verdadero instrumento del cuidado cuya omision o inadecuada verbalizacién y

I\\

transmisién pueden volverse herramientas del “no cuidado” o de un cuidado insuficiente y/o de mala

calidad, tema que sera abordado en mayor detalle en el proximo apartado.

17 Arleen Salles en Florencia Luna y Arleen Salles, “Enfoques Eticos Alternativos”, Bioética: Nuevas reflexiones sobre debates
clasicos, Fondo de Cultura Econdmica, Buenos Aires, 2008, p.113.

8 Arleen Salles en Florencia Luna y Arleen Salles, ibidem.

1% Virginia Held, “The Caring Person”, The Ethics of Care, Personal, Political and Global, Oxford University Press, New York,
2006, p.46.

20 Arleen Salles en Florencia Luna y Arleen Salles, op.cit., p.116.

2! Hilde Nelson y Alisa Carse, “Rehabilitating Care”, en Kennedy Institute of Ethics Journal, vol 6, nim 1, 1996, en Luna F y
Salles A, “Criticas a la ética del cuidado”, Bioética: Nuevas reflexiones sobre debates clasicos, Fondo de Cultura Econdmica,
Buenos Aires, 2008, pp.118. 8
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La informacion en escenarios de salud

La informacidén en escenarios de salud contribuye a la toma de decisiones. Si bien en ocasiones
los padres prefieren que sean los médicos los que tomen las decisiones por ellos argumentando que
disponen de un mayor saber, es esencial que los profesionales de la salud acompanen a las familias
en cada uno de estos procesos en los que subyace el temor, la preocupacion y también el dolor
sumado a la existencia de contextos de incertidumbre, y que incorporen al adolescente como el
actor principal. Este acompafamiento estrecho debe considerar especialmente el acto de “decir” asi
como también y especialmente el del “saber decir”. Por otra parte la informacidn que se brinda en
espacios de salud conserva rasgos comunes con la que se imparte en otros escenarios cotidianos,
estd vehiculizada a través de las palabras y representa en cierto modo para el/la que la recibe el
contacto con el mundo del afuera, del que transcurre en el exterior del hospital, de la sala de
asistencia y del espacio de las dolencias en la ocasién en la que estan presentes.

Ivonne Bordelois (2009)?? sefiala que “(...) la palabra es el eje fundamental de nuestra vida de
relacion. De palabras estan hechos nuestros compromisos afectivos, politicos, vitales”. Sin embargo
para la autora, la palabra que se intercambia en la entrevista médica viene rodeada de ansiedades y
de dudas:

“El vocabulario masivo, en vez de fortalecer y de ampliar la conciencia profesional actla
muchas veces como una muralla abrumadora, una pantalla opaca o un sistema de pasaje que la
convierte en hablantes y habitantes de un dialecto hermético, separados del resto de la

sociedad, poseedores de un secreto que les confiere a la vez poder y lejania”?

Paralelamente, y en linea con la alusion a la pantalla y a su condicidon de opacidad descrita por

la autora, Diego Levis (2009)*

destaca que "las palabras son el discurso de la realidad” {Lo son
verdaderamente? ¢éCudl es la realidad en los diferentes escenarios de salud en los que las no

certezas acechan por doquier? éHay una sola realidad? y en ese caso éQuién y como la construye?

D Levis (2009)?° sefiala que:

“Si bien el rechazo por el cuerpo es un sintoma de la tendencia hacia Ila
desmaterializacidon de las relaciones sociales que caracterizan a la sociedad post-industrial, el
cuerpo no es un simbolo y es condicion esencial de nuestra existencia y, si bien los mundos
virtuales pueden ser considerados como no - lugares, los cuerpos no pueden ser considerados
como no-cuerpos” [...] aunque en ocasiones y en los diferentes escenarios de salud se asista a

la negacién de la voz y de la palabra.

22 Tvonne Bordelois, “Al rescate de la palabra en el mundo médico”, A la escucha del cuerpo. Puentes entre la salud y las
palabras. Libros del Zorzal, Buenos Aires, 2009, Cap 1, p. 13.

23 TIvonne Bordelois, 2009, op cit., p. 14.

24 Diego Levis, La pantalla ubicua. Televisores, computadoras y otras pantallas, La Crujia, Buenos Aires, 2009, p.124.
25 Diego Levis, ibidem.
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El cuerpo “es y esta” y su presencia interpela al hablante emisor de las palabras, a veces bajo la
forma de un ruego y en otras adoptando la caracteristica de una demanda exigente para que se le
explique lo que a veces quiere y en otras ocasiones no quiere saber. Un capitulo especial merece la
forma en la que se expresan las palabras, asociadas a metaforas, analogias, a las no palabras que
en ocasiones deambulan bajo el manto de secretos que exponen complicidades varias.

La informacidon basicamente que recibe la familia, asi como los adolescentes en escenarios de
salud registra dimensiones variadas; cabe destacar que el proceso formal de brindar informacién es
solo una de las fuentes posibles que pueden conducir al conocimiento - no la Unica - debido a que

las personas desarrollan creencias y saberes por fuera del contexto médico.?®

Paralelamente Maria Jesus Buxd Rey (2006)% sefiala que:

"Hoy las enfermedades no tienen fronteras, por lo tanto no pueden ser concebidas en
términos locales, sino como problemas conectados con la pobreza y la marginalidad en todos los
paises del mundo” para agregar luego que:

"Resulta conceptual y técnicamente ineficaz considerar la enfermedad como una
irregularidad fisioldgica cuando en realidad es un hecho social ...es el caso de los jévenes que no

tienen acceso a la informacién y a la escolarizacién”.?®

Gerison Lansdown (2005)%° propone un enfoque posible y a la vez innovador para la medicion
de las capacidades de la infancia para la toma de decisiones basado en el “principio de
proporcionalidad”, con una escala mavil de competencias conforme a la gravedad de la decisidon en
cuestion. Siguiendo en esta misma linea y en la ocasidon en la que los riesgos de participar en las
decisiones fueran suficientemente bajos los adolescentes podrian asumir esa responsabilidad; por el
contrario, y en la medida en la que se incrementara el riesgo asi como la exposicion, la exigencia de
competencia para comprender las implicancias de esas elecciones deberia verse aumentada asi
como también la cantidad y la calidad de la informacion deberia estar en relacidon con esos niveles
de riesgo potencial.

Es esencial prestar la debida atencion al tipo y el modo en el que se transmite la informacion,
para que la misma contribuya a despertar y habilitar la aparicion de esas dos condiciones:

comprender y preguntar.

26 Eric Kodish, “An Introduction” Ethics and Research with Children: A Case-Based Approach, New York, Oxford University
Press, 2005, p.235.

’Maria Jesus Buxd Rey, Revista Selecciones de Bioética, Instituto de Bioética-Cenalbe, Bogotd DC, Colombia, marzo 2006
p.24-30.

28 Maria JesUs Buxé Rey, ibidem.

2% Gerison Lansdown, Innocenti Insight, op. cit., p. 12
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- ¢Qué significa preguntar? Se interroga Santiago Kovadloff (1991) mientras sefiala que
“los nifilos preguntan en serio” y en alusidn a que se atreven a quedar a la intemperie, a
soportar los enigmas impuestos por una realidad que, rompiendo su cascarén de docilidad

aparente, se planta ante ellos revulsiva, irreductible, misteriosa y desafiante.3°

El autor explora y se introduce aun mas en la/s pregunta/s de los nifios y en relacion con ellas

destaca:

- “Preguntar no es carecer de la informacién existente...Las auténticas preguntas, tan
inusuales como decisivas, son aquéllas que se desvelan por dar vida a lo que todavia no la

tiene; aquellas que aspiran a aferrar lo que por el momento es inasible”.?!

La inaccesibilidad a la posibilidad de interrogar-se, las preguntas sin respuesta o la no pregunta
porque se prefiere el silencio, empalidecen alin mas las certezas y acrecientan la duda acerca de lo
que se sabe oculto o disimulado. El acto de informar asi se vuelve una ventana, una apertura o la
posibilidad de una nueva pregunta que la no pregunta clausura y evita o guarda en secreto.

Asi la apelacién a preguntas abiertas representa un elemento esencial pero también lo es la
formulacion de interrogantes que abran a nuevos cuestionamientos, que inviten a redescubrir
historias, a compartir preocupaciones, a evitar el “si o no” que resta brillo a las respuestas.

Es posible que el compromiso empatico del profesional que brinda la informacion sea la
condicion portadora de la llave para que cada uno de esos interrogantes a modo de cerrojos, puedan

ser abiertos o bien permanecer cerrados.

Informacion y Vulnerabilidad

Han sido descritos aspectos relevantes en torno a la informacion y en particular a la que se
despliega en los espacios de salud. La propuesta en este momento es la de profundizar en un tema
particularmente sensible: la vulnerabilidad de las personas, para tratar de encontrar elementos que
permitan establecer vinculos entre ambas variables: informacién y vulnerabilidad, relaciéon que le ha
dado el titulo a este apartado.

Para ello es oportuno hacer mencién a la metafora de las capas de vulnerabilidad®® formulada

por Florencia Luna (2009), en la que la autora invita a una nueva forma de concebir la/s

30 santiago Kovadloff, “Qué significa preguntar” La nueva ignorancia, REI, Bs As, 1991 pp. 273-274
3! santiago Kovadloff, ibidem.

32 Florencia Luna.,“Elucidating the Concept of Vulnerability. Layers not Labels”, IJFAB, vol. 2: 1, 2009, pp. 121-135. -11-
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vulnerabilidad/es - no en términos de poblaciones vulnerables sino como una herramienta de grano
fino - e intentaré analizar el modo en el que la informacidn interactia con cada una de esas capas.>*

Comenzaré diciendo que la informacion podria ser considerada - desde una aproximacion
funcional - como una capa de vulnerabilidad o bien como un mecanismo dirigido a contrarrestar la
vulnerabilidad de los adolescentes segun se la obstaculice o bien se la promueva y habilite
respectivamente.

Pensar la informacion en asociacidon con una capa de vulnerabilidad es hacer referencia a las
capacidades y a las competencias necesarias para que se pueda procesar o no dicha informacion;
mas alld de las particularidades que impone la edad de los adolescentes a quiénes se busca
informar, aun en adolescentes de las mismas edades la comprensién y la capacidad de recibir y de
procesar la informaciéon pueden ser muy diferentes. El no disponer del estimulo para el desarrollo y
el logro de esas competencias, asi como también la ausencia o la calidad deficitaria de la
informacién que se recibe, configuran una nueva “capa de vulnerabilidad”, Florencia Luna (2009)
instalada a partir de esa cadena de omisiones.

Si se considera a la vez que el desarrollo saludable requiere de madurez emocional, habilidades
de comunicacion, asi como de competencias cognitivas y sociales éEstan todos los adolescentes en
igualdad de condiciones? o en otras palabras ¢En qué medida las vulnerabilidades tales como la
pobreza, la privaciéon emocional, la falta de oportunidades impactan en esas competencias, una de
las cudles es la que contribuye a procesar esa informacion? Nuevamente la informacion - su
presencia u omisién - puede constituirse en una vulnerabilidad en si misma o bien verse atravesada
negativamente por ella.

¢Es lo mismo un preadolescente de 9 anos que no ha recibido educacién formal, en comparacion
con otro adolescente de esa misma edad que asiste regularmente a una institucién educativa, a los
fines de la toma de decisiones?

Si bien es claro que la educacidon formal no garantiza la total comprension de la informacion que
alli se brinda, conviven al mismo tiempo creencias que discurren y a la vez provienen de contextos
histéricos diferentes que ejercen una marcada influencia en las decisiones; asi (Estara el
adolescente que ha asistido a una institucion educativa - salvo excepciones - en mejores condiciones
de recibir y de procesar la informacidon porque ha adquirido saberes y competencias en torno al
pensamiento critico? Siguiendo en esta linea ¢Seria diferente la informacion a brindar cuando en un
analisis previo se identificara la existencia de una o de mas capas de vulnerabilidad sin que esa
diferencia implique la adicién de una nueva capa®*?

“Como y quién” escucha la informacion es una pregunta que necesariamente debe de ser
formulada y orientada especialmente a identificar al interlocutor sujeto de nuestra voluntad de

informacion. De este modo, la informacion puede estar lineal y armoénicamente distribuida o bien en

33 Florencia Luna., ibidem, describe la metéafora de las capas, en la que examina el rol de las “etiquetas” en el marco de la
ética de la investigaciéon y propone y desarrolla un mecanismo dindmico que contribuya a la comprensidn del concepto de
vulnerabilidad. La metafora de las capas en palabras de la investigadora ofrece la idea de algo que puede ser (...)” mas
flexible y que puede ser removido de uno en uno, capa por capa. No hay una “sélida y Unica vulnerabilidad” que agote la
categoria, pueden haber diferentes vulnerabilidades, diferentes capas operando”(...).
34 Florencia Luna, ibidem.
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su camino puede encontrar obstaculos que le impriman un cambio de rumbo temporario, y que a
partir de alli modifique el camino por otro menos lineal y de tipo “laberintico”.>®

En este turbulento recorrido cabe recordar que los nifios y adolescentes -participantes
potenciales de investigacion - pueden estar en tratamiento o no por una dolencia aguda o croénica
gue altere las capacidades funcionales parcial o totalmente, condicién que indefectiblemente puede
volverlos mas vulnerables y afectar a la vez la capacidad de escucha asi como de la interpretacion
de esa escucha. Estar en conocimiento de ello es un elemento esencial para los integrantes de
equipos de salud.

Mas alld de la importancia de saber cémo brindar la informacién surge el interrogante por
demas urgente y necesario de saber también como “escuchar” la informacién; ademas de las
capacidades auditivas éSon necesarias competencias especiales que se aprenden en las instituciones
educativas o en el seno de la familia?

Las emociones tienen una historia®® la que se recrea en las sucesivas y reiteradas experiencias
de salud y enfermedad. éEs lo mismo para un adolescente que padece una enfermedad crénica
recibir informacién a los fines de su incorporacion en un ensayo clinico cuando en los ultimos afos
su experiencia vital ha sido primariamente la del hospital? Martha Nussbaum (2001)%’ determina
que en un sentido profundo las emociones humanas estan en relaciéon con los hechos del pasado y
arrastran asi los trazos de esa historia.

“Escuchar” la informacion supone un antes y un después y en esa trayectoria se establece un
circuito de retroalimentacion que dard cuenta de la forma en la que se ha producido el proceso de
“informar.” La persona que recibe la informacion, en nuestro caso adolescentes pero también puede
ser valido para los padres, y mas aun cuando estan envueltos en un proceso doloroso, “lanzan”
mensajes que repercuten en el emisor de esa informacion despertando y convocando sentimientos
de ayuda y de alivio o bien manifestaciones defensivas de cierto rechazo.

Los profesionales de la salud no siempre estan suficientemente preparados para afrontar las
profundidades del dolor que experimentan los adolescentes y sus familias y construyen asi
armaduras a modo de corazas protectoras que muchas veces son exhibidas con orgullo por la
posibilidad de continuar desarrollando actividades sin dejarse vencer por el dolor de los demas. Asi,
la armadura defensiva construida desde los profesionales de la salud puede representar una capa
adicional de vulnerabilidad que nuble la expresion, o bien y dada su condiciéon de permeabilidad
puede dejar filtrar sentimientos y emociones que enriquezcan la mirada en beneficio de los
adolescentes y de los profesionales mismos.

38

Existen paralelamente “puntos débiles o sensibles”*® en las dolencias que experimentan los

35 Sergio Meresman (2005) describe recorridos laberinticos aplicados a la Promociéon de la Salud, los que aluden a la
presencia de externalidades, areas no visibles, que pueden ser de aplicacién en el presente contexto.

36 Martha C. Nussbaum, Upheavals of Thought, The Intelligence of Emotions, USA, Cambridge University Press, 2001, pp.62-
63.

37 Martha C. Nussbaum, ibidem.
38 ITrene Melamed, Los “puntos débiles o sensibles” de los ensayos clinicos en nifias/os y en adolescentes, Revista de Bioética

y Derecho, Publicacién del Master de Bioética y Derecho, Nimero 18, Enero 2010, ISSN 1886-5887, pp. 26-30 13-
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adolescentes que motivan la adopcion de mayores recaudos para el logro de una adecuada

comprensidn, a través de la informacidon que la facilite.

Informacién y Confidencialidad

Recibir informacion en el marco de un dialogo entre profesionales de salud y adolescentes
supone también la recepcion de informacién bajo condiciones de confidencialidad, que son las que
se establecen en un marco de privacidad y confianza.

¢Cudles son los argumentos que nos ofrece la ética para justificar la existencia de la

confidencialidad? (ver figura 3)

Confidencialidad

Argumentos basados on:

Las consecuencias
El derecho a la aulonomia ¥ la privac wlad

La fidelidad

Figura 3

Los argumentos basados en las consecuencias son los que hacen referencia a todo aquello que

puede acontecer si los adolescentes no confian y comparten su/s preocupacion/es.

Conclusiones

Las conclusiones del presente trabajo lejos de representar un cierre invitan a la construccion de
nuevas miradas que incorporen decididamente el proceso de brindar informacién a los adolescentes
en contextos de salud, como un elemento sustantivo y diferencial que enriquezca y que a la vez
aporte al debate pluralista.

Estas reflexiones finales recuperan los componentes principales de cada una de las secciones y
apartados y se despliegan en torno a tres ejes: los aspectos salientes, las tensiones y el de las

consideraciones especiales y lineas a explorar.
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Los aspectos salientes

Entre los aspectos salientes merecen especial mencion el reconocimiento y la recuperacion de la

“informacion” como un concepto de importancia que entre sus condiciones puede:

e Contribuir a la valoracion de los adolescentes como sujetos de derecho;

e Representar un instrumento para el respeto a la diversidad;

e Favorecer el desarrollo de las competencias psicosociales asociadas a la capacidad para la

toma de decisiones, la expresidon de los sentimientos y de las emociones.

La informacién en tanto posibilita la expresién de la voz y la palabra otorga a todo aquello que
se expresa: reconocimiento y conocimiento; poder ser receptiva/o a una informacion es de por si un
elemento complejo y para ello es necesario no sélo disponer de la capacidad de escucha sino de que
también se instale entre los interlocutores la retroalimentacion,®®* a modo de un didlogo que
acompafie la interpretacién critica de esa informacion.

Asi, la informacidon en el marco especifico de entornos de salud representa mucho mas que un
conjunto de vocablos y de términos linglisticos que se enuncian, y la misma se ve influenciada en
forma reiterada por practicas sociales y culturales, marcos regulatorios, leyes, normas, disposiciones
y posiciones éticas y politicas.

Aprender a informar y a escuchar pareciera ser un requisito que se desprende del presente
trabajo como una creciente necesidad, en una suerte de pedagogia de la informacion que “no sea

"0 sino que se nutra de otras alternativas. La pedagogia de la

una correa de transmisidn neutra
informacidon entonces en el ambito de la salud debera dejarse permear por los interlocutores de la
relacion, por la cultura, los contextos, y en la que cada una de las diferentes variables pueda aportar
matices que contribuyan a la traduccién de las palabras e inclusive de los silencios. Se vuelve un
elemento necesario personalizar la informacién y revestirla de saberes y de contenidos pero también
de emociones “(...) dandole forma a nuestras experiencias, reformulando nuestro lenguaje...la
explicacion y la implicacién como parte de un mismo proceso.”*

La informacion a la que adherimos es la que ilumine las practicas en salud para la construccion

de una interaccion fecunda entre sus actores.

3%E| concepto de Feed-back o retroalimentacién ha sido analizado en profundidad en el ambito educativo y en particular en la
educacién a distancia en linea y hace referencia a “... entregar al alumno informacion pertinente acerca de lo que esta
realizando de manera que le permita entenderlo e incorporarlo como parte de su experiencia personal y vital” Es a la vez
poder “hablar” de lo que se hizo en un dialogo fructifero y operativo, en términos de que a partir de ese intercambio sea
posible generar miradas nuevas acerca de lo ya realizado, MARTINEZ, Javier (2004). El papel del tutor en el aprendizaje
virtual.

40 http://tramas.flacso.org.ar/articulos/que-significa-educar-la-mirada-hoy

4! Tramas/Flacso., ibidem.
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Las tensiones

Algunas de las problematicas e interrogantes que se enuncian en este material pueden también
traducirse en forma de “tensiones”, que no deben de ser percibidas como obstaculos o conflictos
potenciales a resolver ni suponen la necesidad inmediata de la eleccion de uno u otro curso de
accion, sino que su existencia nos muestra y hace visibles las complejidades asi como las
ambigledades que problematizan nuestro pensamiento y despliegan nuevas perspectivas de
acercamiento.

Se sugiere no considerar a las “tensiones” en el presente contexto como el origen de rigideces o
de enfrentamientos, sino como la necesidad de agudizar la mirada a fin de desentrafiar los
mecanismos que contribuyen a generarlas, y a que los efectos o el impacto de esas tensiones
puedan ser atenuados. Asi, muchas de ellas requerirdan de un abordaje multisectorial en el que la
figura del pediatra, médico de adolescentes, de familia, pueda constituirse en un profesional

destinado a transformarlas positivamente.

A modo de ejemplo: Algunas tensiones
e Tensiones entre los “entornos asistenciales y los de investigacion” basados en los limites poco
claros presentes entre ambos territorios y la necesaria identificacion de espacios de interfase

que puedan ser fuente de beneficio;

e Tensiones entre las decisiones de los padres, adolescentes y del equipo de salud, cuando

exista poca coincidencia y/o espacios de acuerdo;

e Tensiones frente a cuanto es lo que comprenden los adolescentes en sus etapas mas

tempranas y la necesidad de superar y de esclarecer mitos vinculados a que “no entienden”;

e Tensiones entre la importancia de “informar y el derecho a no saber”;

e Tensiones entre la légica personal - profesional y la institucional;

e Tensiones entre el exceso de informacion que abruma y la escasez de informacion que

empobrece

Estas tensiones reclaman un reconocimiento de los diferentes supuestos no siempre explicitados

y lejos de adoptar una logica binaria la propuesta es la de profundizar en cada una de esas
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tensiones para reducirlas y/o disiparlas.

Consideraciones especiales y lineas a explorar

A. Considerar la opinion y la voluntad de los adolescentes en la toma de decisiones ya desde
pequenos, como un ejercicio genuino hacia la autonomia, e instalar la perspectiva del derecho a la
informacion y a la expresion de sus deseos y opiniones en todas las practicas de salud (asistenciales

y de investigacion);

B. Proponer la incorporacion de estrategias no tradicionales de formacién en ética en adolescencia

gue contemple la perspectiva de la ética y la del derecho en forma transversal;

C. Adoptar nuevas herramientas que profundicen en la relacién entre la informacién vy
vulnerabilidad, para que la buena calidad de la informacion asi como su presencia se constituyan en
factores protectores que reduzcan sensiblemente la condicidén de vulnerabilidad de los adolescentes;

D. Formular modelos innovadores de reflexion y distinguir entre el analisis psicolégico - que
profundiza en la naturaleza de los conflictos emocionales - esencial y no menos importante, y el

ético que bucea en la naturaleza de los conflictos morales.

Se hace indispensable entonces revisar el lugar que los profesionales de la salud y las
instituciones tienen en la informacion y en la transmision de la informacion de los procesos de salud
y enfermedad vy, elaborar modelos que integren de modo casi artesanal elementos de cierta

sistematizacién pero a la vez “flexibles”*?

y sensibles a la posibilidad de la repregunta y de la
reflexion compartida.

Una consideracion final es la de revalidar la importancia de la confianza, ingrediente esencial
para que la palabra entre el profesional de la salud y el adolescente pueda desplegarse, y que a

modo de un puente establezca un didlogo sensible y significativo entre la razén y la emocion.
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