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Uno de los principales objetivos de ERIC consiste en compartir relatos,
experiencias y ensefianzas sobre las cuestiones y preocupaciones

de orden ético que determinan la investigacion en la que participan nifios
y jovenes. Los investigadores presentan, con sus propias palabras, una
serie de estudios de caso con el fin de suscitar en los demas una reflexion
critica sobre algunas de las cuestiones mas dificiles y controvertidas

que han encontrado en el plano ético. Estos estudios de caso, que
proceden de diferentes contextos internacionales y de paradigmas de
investigacion diversos, tienen como fin resaltar los procesos que han de
aplicarse con el fin de desarrollar la reflexion ética y mejorar la practica
ética en la investigacidn con nifios. Se invita a los investigadores a
considerar estos estudios de caso a la luz de su propia experiencia y del
contexto en el que trabajen.




+  Serealizaron pruebas cognitivas del instrumento de la encuesta para examinar
si las preguntas se formulaban correctamente a los encuestados, es decir, si los
encuestados entendian la pregunta correctamente y si podian dar respuestas
precisas. Las pruebas cognitivas tenian como fin asegurarse de que cada
pregunta de la encuesta respetara el espiritu cientifico de la preguntay, al mismo
tiempo, si tenia sentido para los encuestados. Las preguntas que no eran bien
comprendidas por los encuestados, o dificiles de responder pueden mejorarse
antes de hacer la encuesta, lo que mejorara considerablemente la calidad de los
resultados.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+  ¢(Qué medidas deben tomarse para proteger a los nifios de todo dafio en el
contexto de un estudio sobre la violencia?

+  ¢Cudles son los beneficios potenciales que aporta a los nifios participar en una
encuesta sobre la violencia?

+ ¢Como determinar si una encuesta es apropiada para una determinada edad o
no? ¢Es preciso tener en cuenta la media de edad de la iniciacion sexual?

+  Excluiralos masjovenes significa que los resultados se basarian en la informacion
proporcionada por personas de 18-24 afios en relaciéon con una experiencia de
violencia, servicios y circunstancias que habia tenido lugar 5, 10 o incluso 15 afios
antes de la encuesta. ;Cudl seria el valor de tal encuesta?

«  ¢(Cudl es el riesgo de NO realizar la investigacién entre jévenes adolescentes?
¢Cudl es el riesgo de la inaccién? ;Habria un mayor nimero de nifias y nifios
que podrian sufrir trastornos mentales y fisicos porque no pedimos a los nifios
sus propios puntos de vista sobre estas cuestiones, o porque realizamos una
investigacién que ofrece una visiéon que describe una situacién muy poco precisa
de la realidad?

+  ¢Puede una politica clara sobre la infancia y la ética contribuir al debate en torno
a la adecuacion de la edad?

Contribucién de: Mary Catherine Maternowska, UNICEF - Oficina de Investigacién
Innocenti.

Estudio de caso 7: Hallazgos incidentales en una investigacion sobre
imagenes neuronales

Antecedentes y contexto:

Los hallazgos incidentales en el cerebro son anomalias cerebrales sin sintomas
externos que se detectan en nifios y adultos sanos durante su participacion en
estudios de investigacién que aplican técnicas de neuroimagen tales como las
imagenes de resonancia magnética estructurales (IMR) y funcionales (IMRf), la
magnetoencefalografia (MEG), la electroencefalografia (EEG-ERP) y la espectroscopia
de infrarrojo cercano (NIRS). Las imagenes de resonancia magnética estructurales
pueden tener importancia clinica debido a que pueden causar sintomas ulteriores
o influir en los posibles tratamientos finales. Sin embargo, la comunidad cientifica
todavia no tiene una estimacion precisa de su incidencia, ya que no existe informacién
sistematica, ni tampoco un consenso que indique el interés que puede tener para los
participantes en lainvestigacién la divulgacion de conclusiones de menorimportancia
0 normales. Por otra parte, en la actualidad se observa una importante diversidad
de procedimientos en las unidades de investigacién con respecto a la participaciéon
y la proteccion de los participantes, asi como en la deteccién y en la comunicacion
que se les proporciona acerca de los resultados anormales. El hallazgo incidental de
lesiones cerebrales en nifios y adolescentes plantea varias interrogantes de orden
ético.
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Desafio ético:

La presencia de todo hallazgo clinico significativo en un contexto de investigacion
no clinica es una cuestion de preocupaciéon médica y bioética. Una de las mayores
dificultades consiste en decidir si ha de tratarse a los participantes en los que se
han encontrado incidentalmente una lesién cerebral, y la forma de hacerlo. En
consecuencia, la deteccién, laimportancia y el manejo de estos hallazgos incidentales
son fundamentales para el bienestar de los participantes en la investigacion, asi
como para la integridad de los estudios. Sin embargo, no hay pruebas suficientes
para saber cudl es la mejor reaccion debido a la ausencia de estudios adecuados
y controlados sobre los tratamientos y de la disponibilidad de estudios de
neuroimagen, principalmente las IMR y las IMRf, que datan solamente de dos o
tres décadas, lo que significa que no hay datos sobre el pronoéstico a largo plazo.
Tomando como base estudios realizados en la Ultima década, la incidencia de los
hallazgos incidentales cerebrales varia entre un 7% y un 36% y pueden clasificarse
como neoplasicos (por ejemplo, los tumores benignos y malignos), o no neoplasicos
(por ejemplo, quistes, anomalias vasculares estructurales, agenesia del cuerpo
calloso, lesiones inflamatorias, hidrocefalia, malformaciones, hiperintensidades de la
materia blanca, infartos cerebrales silentes, microhemorragias cerebrales, fase inicial
de la esclerosis multiple). Una vez que se descubren estas lesiones, los investigadores
tienen que decidir qué medidas tomar. Desde la perspectiva del investigador, el
hecho de saber que existe una anomalia podria dar lugar a intervenciones destinadas
a modificar los factores de riesgo. En este sentido, en primer lugar es necesario
establecer los procedimientos para abordar el tratamiento de la lesion. Por ejemplo,
entre las posibles medidas pueden incluirse el no remitir a la persona a ninguna
revision, o remitirla a una revisidon neurolégica de rutina, una revision urgente, una
revision inmediata y/o su seguimiento posterior. Sin embargo, es dificil considerar
la urgencia de la revision sin pruebas tangibles de la existencia y de la manera de
tratar las lesiones asintomaticas halladas incidentalmente. La ausencia o la falta de
procedimientos apropiados aumentan la probabilidad de una posible imprudencia
en caso de esperar a que se produzca un acontecimiento catastréfico o incluso
una accioén juridica. Desde la perspectiva del participante, la deteccién de hallazgos
incidentales puede provocar ansiedad acerca de una posible anormalidad, que a su
vez podria ser un falso positivo, implicar gastos en cascada para estudios posteriores
y eventuales complicaciones, asi como inquietud respecto a las consecuencias que
puede acarrear la no aplicacion de un tratamiento. Por lo tanto, en segundo lugar
es necesario decidir cdmo comunicar los resultados a los participantes, sobre todo
cuando son nifios o adolescentes, y tener en cuenta los limites de la confidencialidad
deseada por el participante, por ejemplo, en lo que respecta a los padres y a los
médicos de atencion primaria.

Ejemplos y decisiones tomadas:

En un estudio reciente, Kumray sus colegas (2006) encontraron hallazgos incidentales
de lesiones cerebrales en 8 de cada 60 (el 13,3%) nifios y adolescentes sanos que
participaron en una investigacion de IRM en su centro. Todos los casos identificados
fueron comunicados al nifio o al adolescente, a sus padres y al médico de atencion
primaria. En tres casos, un neurorradidlogo clinico propuso otra revisién: (a) en el
primer caso (hiperintensidad en el hemisferio cerebeloso izquierdo), se recomendé un
examen de IMR con un agente de contraste. Después de un analisis de seguimiento,
el neurorradidlogo y el neurélogo consideraron que la lesién era no especifica;
(b) en el segundo caso (una mayor sefial en la sustancia blanca parietal derecha),
el neurorradidlogo consider6 que el hallazgo podria ser inespecifico o secundario
a los dolores de cabeza por migrafa, la enfermedad de Lyme, una reacciéon a un
proceso inflamatorio o infeccioso y/o una desmielinizacién. Después de un estudio de
seguimiento de dos afios, los resultados no experimentaron modificaciones, lo que
permitié considerar la anomalia como clinicamente no significativa; (c) en el tercer
caso (vacios de flujo prominentes en la glandula pineal potencialmente asociados
con una malformacién vascular), el participante fue reevaluado con un protocolo
alternativo de neuroimagen y no mostr6 ninguna sefial ni anomalia anatomica. Los
resultados registrados anteriormente se consideraron un artefacto técnico. En los
cinco casos restantes, los hallazgos no requirieron revisiones adicionales después
de las intervenciones de un neurorradiélogo y un neuropediatra, quienes los
consideraron variantes normales de eventos anatéomicos.



Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

Las directivas sobre cuestiones éticas relativas a la participacién de nifios sanos como
voluntarios en la investigacion de imagenes cerebrales estan apenas comenzando
a despuntar. Varios investigadores han planteado interrogantes en el campo de la
neuroética, que profundizan el enfoque que ha de darse a los hallazgos incidentales
de lesiones cerebrales durante la investigacion sobre el cerebro. A continuacion se
resumen algunos de los principales elementos fundamentales que es preciso tener
en cuenta:

+ Las personas voluntarias (nifios y padres) en los estudios de investigacion que
utilizan las tecnologias de imagenes cerebrales deberian disponer, como parte
del proceso de consentimiento informado, de informacion precisa sobre las
posibilidades y consecuencias de descubrir incidentalmente lesiones cerebrales.
En concreto, debe informarseles sobre cémo se manejaran los resultados y las
limitaciones de cada técnica de neuroimagen. Debe solicitarse a los padres y a
los participantes sus preferencias en lo que se refiere a la divulgacion de esta
informacién y darles la opcion de no ser informados acerca de estos hallazgos a
menos de que se requiera una revision urgente e inmediata (seguimiento).

+ Losinvestigadores deben prever la posibilidad de encontrar hallazgos incidentales
de lesiones cerebrales en el disefio de los estudios y de la creacién de equipos de
investigacion (es decir, el desarrollo de capacidades de los estudiantes graduados
e investigadores postdoctorales y el acceso a consultas de neurorradiologia
pediatrica y de neurologia para los investigadores y los participantes para
posibles revisiones e intervenciones de seguimiento).

+ Los centros de investigacion y comités de ética deben colaborar para desarrollar
enfoques éticos para el tratamiento y la comunicacion adecuados de los hallazgos
incidentales de lesiones cerebrales a los participantes. Este esfuerzo también
debe tener en cuenta la posibilidad de archivar este tipo de hallazgos incidentales
y la adopcion de directrices para abordar las variables de la activacién neuronal.
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Estudio de caso 8: Dilemas relacionados con la forma de manejar el
sufrimiento emocional durante las entrevistas con niios

Antecedentes y contexto:

Hemos llevado a cabo proyectos de investigacion que incluyen entrevistas con
jovenes cuidadores en el contexto de la epidemia del VIH en Zimbabwe, Tanzania
y Reino Unido. Los nifios tenian en ese momento o habian tenido recientemente la
responsabilidad de cuidar a un familiar con una enfermedad crénica (a menudo uno
de los padres con SIDA). Algunos nifios habian quedado huérfanos recientemente
tras haber cuidado de sus progenitores durante cierto tiempo.

Desafio ético:

Las preguntas de la entrevista a los nifios acerca de sus responsabilidades como
cuidadores, asi como respecto a la enfermedad y/o muerte de los padres a veces
provocaron las lagrimas y un sufrimiento emocional del joven cuidador/a. A veces
los jovenes sufrian durante las entrevistas al describir la carga emocional y fisica que
implicaba atender a sus seres queridos, o recordando su pérdida. Algunos jévenes
rompian a llorar.

En respuesta a su sufrimiento emocional era preciso tomar una decisién en cuando
a la oportunidad de continuar, hacer una pausa o poner fin a la entrevista con el
joven. Asimismo, hubo que examinar la posibilidad de continuar estudiando las
experiencias como cuidador del nifio retomando la entrevista en otro momento,
utilizando un método de investigacién diferente, o interrumpiendo por completo la
investigacion con determinados nifios. Tuvimos que reflexionar sobre nuestro papel
como investigadores y sobre la justificacion ética del sufrimiento que causabamos:
¢Valian las entrevistas tantas lagrimas?

Decisiones tomadas:

Las entrevistas en las que los jovenes cuidadores rompieron a llorar y mostraron sufrir
demasiado como para continuar se interrumpieron rapidamente. Las situaciones
que llevaron a concluir a la entrevista fueron aquellas en las que el joven dej6 de
responder a las preguntas formuladas (es decir, dejé de participar activamente);
confirmé que no deseaba continuar cuando el entrevistador se lo preguntd; cuando
otra persona presente (por ejemplo, tutor, padre o hermano mayor) solicité poner fin
a la entrevista; o cuando el entrevistador juzgé inapropiado continuar. Intentamos
mostrarnos sensibles a los signos de sufrimiento y ofreciamos la oportunidad
de hacer una pausa, de continuar la entrevista en otro momento, o de poner fin
a la entrevista. En la investigacion de Tanzania y Reino Unido, el uso de métodos
participativos, tales como hablar de las fotografias tomadas por el nifio, los dibujos o
el libro con la historia de su vida que habian realizado, proporcioné a veces un medio
util para desviar la atencién de temas emocionalmente dolorosos.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

Responder como profesionales y como seres humanos al dolor experimentado por
los jovenes cuidadores entrevistados nos llevo a reflexionar sobre la pertinencia ética
de nuestro enfoque de investigacién y de su método. Nuestra intencién era la de
escuchar directamente a los nifios en su calidad de expertos de su propias vida, hacer
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