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RESUMEN: Las prácticas sanitarias realizadas en Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) se 

caracterizan por realizarse frecuentemente en situaciones de urgencia vital con pacientes que no pueden decidir por sí 

mismos. Estas peculiaridades propician que los profesionales sanitarios no identifiquen el derecho del paciente a su 
autonomía en numerosas ocasiones. Al mismo tiempo, la regulación de este derecho mediante la ley básica 41/2002 y 

su consecuente desarrollo legislativo, proporciona una terminología variada y heterogénea. Desde la perspectiva de 

los cuidados, se analiza en la legislación las figuras del médico responsable y el enfermero responsable, haciendo una 

lectura crítica y minuciosa de la regulación tanto de la información como el consentimiento informado en las UCINs 
en la Región de Murcia. 

PALABRAS CLAVE: autonomía, información, consentimiento informado y neonato. 

ABSTRACT: Health practices carried out in Neonatal Intensive Care Units (NICU) are characterised by the fact that 

they are frequently carried out in vital emergency situations with patients who cannot decide for themselves. These 
peculiarities lead health professionals not to identify the patient's right to autonomy on numerous occasions. At the 

same time, the regulation of this right by means of basic law 41/2002 and its consequent legislative development, 

provides a varied and heterogeneous terminology. From the perspective of care, the figures of the responsible doctor 

and the responsible nurse are analysed in legislation, making a critical and detailed reading of the regulation of both 
information and informed consent in NICUs in the Region of Murcia. 
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I. EL RESPETO DE LA AUTONOMÍA DEL PACIENTE EN LAS PRÁCTICAS 

SANITARIAS 

Las prácticas sanitarias requieren un profundo respeto de la autonomía del paciente, 

exigido tanto en la legislación como en la deontología de las profesiones sanitarias. Las 

herramientas que hacen posible el ejercicio de la autonomía de los pacientes en el ámbito de los 

cuidados son sus derechos a: recibir información y otorgar su voluntario consentimiento. 
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La Ley General de Sanidad de 1986 fue la primera norma en reconocer los derechos de 

los pacientes, sin embargo, fue la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la 

autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y 

documentación clínica, la que específicamente recoge como uno de sus objetivos, reforzar y dar 

un trato especial al derecho de autonomía del paciente (Sánchez-Caro y Abellán, 2003, p.45). 

Esta ley establece que todos los profesionales sanitarios están obligados a informar a sus 

pacientes de forma adecuada, veraz, comprensible y verbalmente (por regla general); considera, 

también, la posibilidad de que los pacientes puedan negarse a recibirla. También regula el 

derecho del paciente a otorgar su voluntario consentimiento una vez informado (el denominado, 

consentimiento informado o CI). Éste será verbal por regla general y por escrito en los 

supuestos que especifica la ley: intervenciones quirúrgicas, procedimientos diagnósticos y 

terapéuticos invasores y, en general, aplicación de procedimientos que supongan riesgos o 

inconvenientes de notoria y previsible repercusión negativa sobre la salud del paciente. Como 

afirman Simón y Júdez (2004, p. 39), aporta el sustrato jurídico más explícito y directo sobre la 

teoría del consentimiento informado [a nivel nacional]. 

La ley básica, en su Disposición Adicional Primera, insta a las Comunidades 

Autónomas a adoptar las medidas necesarias para que hagan efectivos sus contenidos. En 

respuesta a esta disposición, la Región de Murcia publica la Ley 3/2009, de 11 de mayo, en la 

que realiza su propia regulación del derecho de los pacientes a su autonomía respetando los 

contenidos de la ley básica e incorporando algunos aspectos novedosos. 

En respuesta a la legislación vigente, no podemos considerar la obtención del 

consentimiento sin un intercambio previo de información entre los profesionales sanitarios y el 

paciente. Información y consentimiento conforman un binomio indivisible e imprescindible para 

hacer efectivo el derecho de las personas a su autonomía en el ámbito de las prácticas sanitarias. 

Como afirma Galán Cortés (2014, p. 548), la autonomía del paciente forma parte del contenido 

del derecho fundamental a la integridad personal, física y sobre todo moral, reconocido en el 

artículo 15 de la Constitución Española. 

 

II. LA FIGURA DEL MÉDICO RESPONSABLE DEL PACIENTE EN LA 

LEGISLACIÓN 

La ley 41/2002 establece la figura del “médico responsable” en su artículo 4.3 como 

garante del cumplimiento del derecho a la información; y así lo reitera la ley 3/2009 en su 

artículo 11.1.j). Información que facilitará la participación activa de los pacientes en la toma de 

decisiones terapéuticas que afecten a su persona. Independientemente de que todos los 

profesionales sanitarios que intervengan en el proceso asistencial también sean responsables de 

informar al paciente de sus actos. 

A este respecto, el desarrollo legislativo autonómico trata a esta figura de forma 

heterogénea:  

 Han mantenido la figura del                    en su desarrollo legislativo: Canarias, 

Cantabria,  astilla    e n   atalu a   omunidad de  adrid   omunidad  alenciana  

  tremadura   alicia   slas  aleares   rincipado de  sturias    egi n de  urcia.  

Han reconocido, además, la figura del enfermero responsable: Castilla y León, 

  tremadura    egi n de  urcia. 
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 Han eliminado la figura del                    de su legislación: Andalucía 

(profesionales sanitarios), Castilla-La Mancha (profesional sanitario) y País Vasco 

(profesional sanitario y/o personal sanitario).  

 Han seguido otras opciones: Aragón    a  io a  an cambiado el término por el de 

                                        (introduciendo la idea de una responsabilidad 

compartida .  a  io a  incula el término anterior a los documentos de     para lo 

relacionado con la informaci n del paciente utili a equipo sanitario. La Comunidad 

Foral de Navarra utiliza indistintamente, como si fueran sinónimos, los términos        

responsable y profesional sanitario responsable.  

En algunas comunidades aut nomas, cuando los profesionales sanitarios realizan 

“técnicas” a los pacientes, sólo deben proporcionarles informaci n, no vinculando las técnicas a 

la utilización de los documentos de CI. Así lo legisla: Aragón, Cantabria, Castilla y León, 

Cataluña, Extremadura, Galicia e Islas Baleares.   lo la  egi n de  urcia introduce la 

e igencia del consentimiento  e preso   por escrito  para “técnicas”  ue conlle en riesgos e 

incon enientes de notoria   pre isible repercusi n negati a sobre la salud del paciente  adem s 

de los re uerimientos  a e istentes  inter enciones  uir rgicas  procedimientos diagn sticos   

terapéuticos in asores   procedimientos en general.  

Además, la ley básica sólo introduce indicaciones para el facultativo y médico 

responsable cuando trata, en su artículo 10, las condiciones de la información y consentimiento 

por escrito. De esta manera, da a entender que el CI verbal está dirigido a todos los 

profesionales sanitarios y el CI escrito sólo se debe utilizar para las actividades sanitarias 

realizadas por los médicos. Sin embargo, el reconocimiento del enfermero responsable llevado a 

cabo en algunas comunidades autónomas y la introducción de los documentos de CI para la 

reali aci n de “técnicas”  ue se a usten a los supuestos  ue indica la le  b sica  art. 4 .  de la 

le  3      de la  egi n de  urcia  parece reconocer el acceso de los profesionales de 

 nfermería a los documentos de   . 

 

III. CARACTERÍSTICAS DEL ACCESO A LA INFORMACIÓN Y AL 

CONSENTIMIENTO INFORMADO EN LOS CUIDADOS INTENSIVOS 

NEONATALES EN LA REGIÓN DE MURCIA 

La regulación del derecho a la autonomía de los recién nacidos en la Región de Murcia 

está marcada por la Ley 41/2002, de 14 de Noviembre, básica reguladora de la autonomía del 

paciente, de ámbito estatal; y la Ley 3/2009, de 11 de Mayo, de los derechos y deberes de los 

usuarios del sistema sanitario, de ámbito autonómico. En el capítulo III de la ley 3/2009, se 

especifica  ue los recién nacidos son un “colecti o  ue merece especial protecci n”   que éstos 

tendr n derec o a recibir un “tratamiento respetuoso   digno desde su nacimiento”  artículo 16). 

Las prácticas sanitarias en las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (en 

adelante, UCIN) son especialmente peculiares. La forma de proporcionar información y obtener 

el consentimiento informado ante cualquier intervención o técnica difieren del contexto 

sanitario del paciente adulto. 

Cuando el paciente es un niño recién nacido, la persona o personas que responde de su 

autonomía son aquellas que tengan la patria potestad o tutores (normalmente serán los padres). 

Teniendo en cuenta que el modelo familiar no siempre es el tradicionalmente reconocido, los 
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profesionales sanitarios debemos saber, en cada caso, quién es la persona que debe recibir la 

información y actuar en nombre del neonato. 

Asimismo, las actuaciones sanitarias en las UCINs no siempre se realizan en situación 

de urgencia. En aquellas situaciones programadas o que aceptan demora, deben quedar en un 

segundo plano las actitudes paternalistas. Por tanto, las técnicas invasivas que conllevan riesgos 

o inconvenientes de notoria y previsible repercusión negativa sobre la salud, requieren la 

exigencia legal del consentimiento por escrito del progenitor (o representante legal) competente 

y previamente informado (Rodríguez, 2017, p. 14-15).  

 

III.1 El receptor de la información sanitaria del neonato 

El titular del derecho a la información es el paciente, así lo expresa la ley 41/2002 en su 

art. 5.1   la le  3      en su art. 31.1. No obstante  “toda persona tiene derec o a  ue se respete 

su  oluntad de no ser informada”  siempre   cuando no sufra per uicio el propio paciente  

terceros, la colectividad y por las exigencias terapéuticas del caso (art. 4.1 y art. 9.1 de la ley 

41/2002). 

Cuando el paciente es un recién nacido deberá informarse plenamente a los padres no 

privados de la patria potestad o, en su caso, a los tutores (artículo 31.3 de la Ley 3/2009 de la 

Región de Murcia). 

La ley 41/2002 dispone que: 

 Bajo criterio médico, cuando los padres carezcan de la capacidad de entender la 

información a causa de su estado físico o psíquico, ésta se pueda proporcionar a 

personas vinculadas a ellos por razones familiares o de hecho (art. 5.3). De tal manera 

que, durante el ingreso de un recién nacido en una UCIN, como situación con alto nivel 

de estrés, los padres podrán estar acompañados si así lo deciden. 

 En el caso de padres con discapacidad, la información sobre su hijo deberá 

proporcionarse igualmente, pero adaptada a sus posibilidades de comprensión, y además 

se deberá informar al representante legal del discapacitado. A este respecto se produce 

una adaptación normativa a la Convención Internacional sobre los Derechos de las 

Personas con Discapacidad mediante la Ley 26/2011 aunque, en esencia, reitera los 

contenidos de la ley 41/2002. 

 Ante un “estado de necesidad terapéutica”  art. 5.4 , limita este derecho. Es decir, 

establece la facultad del médico para no informar cuando conozca objetivamente que la 

información puede perjudicar gravemente la salud del destinatario de la misma. El 

médico debe dejar constancia en la historia clínica del paciente de los motivos de su 

decisión y comunicarlos a las personas vinculadas a los padres por razones familiares o 

de hecho. 

La ley 3/2009, enuncia todo lo anterior y especifica claramente como excepciones al 

derecho de información (art. 32): la voluntad expresa de no ser informado, la situación de 

necesidad terapéutica y las situaciones de urgencia vital. 

Asimismo, las últimas reformas legislativas sobre el consentimiento por representación 

dirigidas a la infancia y adolescencia de las leyes: Ley 26/2015 de 28 de Julio; Ley 8/2015, de 

22 de Julio; y Ley 11/2015, de 21 de Septiembre, ejercen una doble protección en el caso del 
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paciente recién nacido. Protegen, por un lado, al recién nacido como menor que no puede 

ejercer la titularidad del derecho a la información y, por otro, al progenitor en el caso de 

discapacidad y/o minoría de edad. 

 

III.2 Los profesionales sanitarios que deben informar en una UCIN 

La ley 41/2002 establece que todo profesional que interviene en la actividad asistencial 

está obligado a cumplir con los deberes de información (art. 1.6), aunque, es el médico 

responsable el garante del derecho a la información (art. 4.3). 

De esta manera, el médico responsable debe garantizar que todos los profesionales que 

atiendan al neonato durante el proceso asistencial o le apliquen una técnica o un procedimiento 

concreto, cumplan con su responsabilidad de informar a los padres (art. 4.3 de la ley nacional y 

art. 33.1 de la regional). 

En este sentido, la ley 3/2009 de la Región de Murcia hace un reconocimiento 

específico de los profesionales de Enfermería en dos puntos concretos de su articulado: 

  rt. 11.1.   […]  e le asignar  un enfermero en los casos en que proceda. 

  rt. 33.   […] deber n asignar a cada paciente un médico responsable   ue ser  su 

interlocutor principal con el equipo asistencial y, en su caso, un enfermero responsable 

del seguimiento de su plan de cuidados […]. 

Este reconocimiento de los profesionales de Enfermería también lo encontramos en el 

desarrollo legislativo autonómico de Castilla y León (Ley 8/2003, de 8 de Abril) y de 

Extremadura (Ley 3/2005, de 8 de Julio). 

 

III.3  El momento adecuado para proporcionar información a los padres 

La Ley 41/2002 establece que: 

 La información es la herramienta que se debe ofrecer al paciente para que 

pueda decidir libremente (art. 2.3). 

 La información es el requisito previo necesario para poder otorgar el 

consentimiento libre y voluntario (art. 8.1). 

Por tanto, la información debe ser recibida por las personas que ostenten la patria 

potestad o sean tutores legales del neonato antes de tomar decisiones y/o antes de recabar su CI. 

El consentimiento será verbal por regla general (art. 8.2) y por escrito en los supuestos que 

especifica la ley (art. 10). 

De acuerdo con lo anterior, la ley 3/2009, en su art. 43.1, describe detalladamente el 

contexto en el que se debe proporcionar la información previa al consentimiento: 

[…]  al o en supuestos de urgencia  con la debida antelación y, preferentemente, 

no en la misma sala en donde se deba practicar la actuación asistencial, a fin de que 

el paciente (o su representante legal) pueda reflexionar y, en su caso, solicitar 

cuantas aclaraciones considere necesarias para adoptar una decisión. 
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En consecuencia, el hecho de dar información no es algo puntual que ha de ocurrir en 

un momento determinado (Rubio, 2013, p.139). Como afirma Osuna (2013, p. 99), el 

cumplimiento de la obligación de informar, más allá de ser un requisito para la obtención del 

consentimiento informado, debe entenderse como un proceso continuado, presente y mantenido 

durante toda la actividad asistencial. 

 

III.4 Las características de la información en una UCIN 

Los profesionales sanitarios deben informar de forma verdadera, comprensible y 

adecuada a las necesidades de los padres del recién nacido, de forma que ayude a tomar 

decisiones de acuerdo a su propia y libre voluntad (art. 4.2 de la Ley 41/2002 y art. 30.2 de la 

Ley 3/2009). 

Como regla general se proporcionará verbalmente dejando constancia en la historia 

clínica (art. 4.1 de la ley 41/2002 y art. 30.1 de la ley 3/2009). 

La ley 3/2009 de la Región de Murcia desarrolla con especial interés la forma en la que 

los profesionales sanitarios deben proporcionar información: 

  rt. 11.1.g   especifica como derec o b sico del paciente “[…] ser informado 

de forma comprensible, suficiente y adecuada sobre su estado de salud, y sobre 

las distintas opciones de técnicas diagnósticas, terapéuticas y/o farmacológicas 

 ue puedan e istir en relaci n a su proceso asistencial”. 

 Art. 41.1: vuelve a reivindicar el respeto del principio de libertad y autonomía 

de los padres quienes, tras recibir una adecuada información asistencial sobre el 

proceso de su hijo, podrán decidir libremente entre las opciones clínicas o 

terapéuticas disponibles. 

 Art. 43.1: redunda que la información previa al consentimiento informado debe 

ser comprensible y suficiente. 

Cómo hay que informar cobra especial relevancia cuando los padres tienen alguna 

discapacidad. Los profesionales sanitarios deben facilitar su participación en la toma de 

decisiones (en la medida de lo posible), ofrecerles las medidas de apoyo pertinentes e 

información en formatos adecuados para que les resulten accesibles y comprensibles. Así lo 

establece el art. 9.5 de la Ley 41/2002 y su posterior regulación: Ley 26/2011, de adaptación 

normativa a la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad; 

y Ley Orgánica 8/2015 y Ley 26/2015, ambas sobre la modificación del sistema de protección a 

la infancia y a la adolescencia. 

Por tanto, el proceso de comunicación deberá ser especialmente tratado por todos los 

profesionales sanitarios y, en ningún caso, deberá omitirse. 

 

III.5 Control por parte de los afectados. 

La información debe constar de aquellos contenidos que ayuden a decidir libremente 

entre las opciones clínicas disponibles (art. 2.3 de la Ley 41/2002). La información versará 

sobre el conjunto del proceso asistencial: diagnóstico, pronóstico y, en su caso, alternativas de 

tratamiento (art. 30.1 de la Ley 3/2009). 
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La ley 41/2002 diferencia entre: 

 “ nformaci n asistencial” (art. 4.1), cuyos contenidos son: la finalidad y la 

naturaleza de cada intervención, sus riesgos y sus consecuencias (así lo reitera 

la Ley 3/2009 en su art. 30.1). 

 Y otra información denominada “información básica”  la que se debe 

proporcionar al paciente antes de recabar su consentimiento escrito (art. 10.1): 

a) Las consecuencias relevantes o de importancia que la intervención 

origina con seguridad. 

b) Los riesgos relacionados con las circunstancias personales o 

profesionales del paciente. 

c) Los riesgos probables en condiciones normales, conforme a la 

experiencia y al estado de la ciencia o directamente relacionados con el 

tipo de intervención. 

d) Las contraindicaciones. 

(Ley 41/2002, de 14 de Noviembre). 

 

Esta “información básica” la ley 3/2009 de la Región de Murcia la denomina 

“información esencial” y amplía sus contenidos en dos ítems, quedando de la siguiente manera: 

a) Denominación y descripción básica del procedimiento quirúrgico o 

técnico. 

b) Objetivo y resultado que se pretende alcanzar. 

c) Alternativas posibles a la intervención o procedimiento propuesto. 

d) Riesgos previsibles y frecuentes del procedimiento o intervención en 

condiciones normales de realización, conforme a la experiencia y al 

estado de la ciencia. En su caso, también se informará de aquellos 

riesgos que siendo infrecuentes, pero no excepcionales, tengan la 

consideración clínica de muy graves. 

e) Consecuencias probables que va a originar su realización y, en su caso, 

aquellas que se producirían en el supuesto de no practicarse. 

f) Riesgos y consecuencias previsibles en función del estado clínico y 

personal del paciente. 

g) Contraindicaciones: circunstancias que, pudiendo sobrevenir antes de 

realizar el procedimiento propuesto, sean motivo de su 

contraindicaci n”. 

(Ley 3/2009, de 11 de Mayo) 

 

Finalmente, ambos documentos legales recogen la posibilidad de que el paciente 

manifieste su deseo de no ser informado (debe quedar constancia escrita), sin perjuicio de la 
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obtención de su consentimiento previo para un acto sanitario (art. 9.1 de la Ley 41/2002 y art. 

45.1 de la Ley 3/2009). 

Por tanto, informar es un acto de comunicación personalizado que exige habilidades y 

dedicación por parte de los profesionales sanitarios. 

 

IV. CONCLUSIONES 

Los profesionales sanitarios que desempeñan su labor en las UCINs deben respetar el 

derecho a la autonomía del neonato a través de la participación activa de sus padres (no privados 

de la patria potestad) o tutores en las decisiones relativas a la salud del recién nacido. 

La información se dirige a unos padres que poseen unas características específicas: altos 

niveles de estrés (ingreso inesperado, recién nacidos graves, riesgo vital mantenido en el tiempo, 

etcétera), deterioro físico de las madres (mujeres intervenidas por cesárea, puerperio 

complicado, enfermedades perinatales previas, etcétera), agotamiento físico y psicológico 

(ingresos de larga duración, en ocasiones, varios meses), etcétera. Por tanto, cuando el recién 

nacido está ingresado en una UCIN las condiciones en las que se debe proporcionar la 

información son especialmente sensibles, requiriendo una habilidad fundamental y de vital 

importancia (Cole, 2012, p. 553). 

Las intervenciones realizadas con urgencia en una UCIN no eximen de la obligación de 

informar a los padres, sino que aplaza o modifica la forma de hacerlo. La información deberá 

ser proporcionada tan pronto como haya sido superada la situación de urgencia y, si así lo 

requieren, en presencia de sus familiares o personas vinculadas a ellos de hecho. Eliminando, de 

esta manera, cualquier tinte paternalista de la relación sanitaria. 

De los textos legales se desprende la existencia de diferentes tipos de información, 

realizando una especial consideración de la información dirigida a la obtención del 

consentimiento informado por escrito. Este tipo de consentimiento para técnicas programadas o 

que acepten demora en una UCIN, requiere que los profesionales sanitarios cuenten con el 

tiempo suficiente y el espacio adecuado. En el contexto intensivo neonatal se debe evitar la 

información junto a la incubadora o cuna, sobre todo cuando es relativa a una intervención 

quirúrgica, a un procedimiento diagnóstico o terapéutico invasivo y en general a cualquier otro 

procedimiento o técnica que conlleve riesgos o inconvenientes de notoria y previsible 

repercusión negativa sobre la salud del neonato. 

Concretamente, toda la información relacionada con los cuidados realizados al recién 

nacido deberá ser proporcionada por el enfermero responsable, asumiendo su papel de 

interlocutor del proceso asistencial en ese momento.  

La calidad de la información que reciban los padres del neonato ingresado en una UCIN 

estará directamente relacionada con la satisfacción percibida ante los cuidados recibidos. 

El incumplimiento del derecho a la autonomía de los pacientes supone realizar una 

práctica profesional de baja calidad técnica, ética y jurídica (Barrio, 2004, p. 102). 
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