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8QR�GH�ORV�SULQFLSDOHV�REMHWLYRV�GH�(5Ζ&�FRQVLVWH�HQ�FRPSDUWLU�UHODWRV��
H[SHULHQFLDV�\�HQVH³DQ]DV�VREUH�ODV�FXHVWLRQHV�\�SUHRFXSDFLRQHV� 

de orden ético que determinan la investigación en la que participan niños  
\�MµYHQHV��/RV�LQYHVWLJDGRUHV�SUHVHQWDQ��FRQ�VXV�SURSLDV�SDODEUDV��XQD�

VHULH�GH�HVWXGLRV�GH�FDVR�FRQ�HO�ȴQ�GH�VXVFLWDU�HQ�ORV�GHP£V�XQD�UHȵH[LµQ�
crítica sobre algunas de las cuestiones más difíciles y controvertidas  

que han encontrado en el plano ético. Estos estudios de caso, que 
proceden de diferentes contextos internacionales y de paradigmas de 

LQYHVWLJDFLµQ�GLYHUVRV��WLHQHQ�FRPR�ȴQ�UHVDOWDU�ORV�SURFHVRV�TXH�KDQ�GH�
DSOLFDUVH�FRQ�HO�ȴQ�GH�GHVDUUROODU�OD�UHȵH[LµQ�«WLFD�\�PHMRUDU�OD�SU£FWLFD�

«WLFD�HQ�OD�LQYHVWLJDFLµQ�FRQ�QL³RV��6H�LQYLWD�D�ORV�LQYHVWLJDGRUHV�D�
FRQVLGHUDU�HVWRV�HVWXGLRV�GH�FDVR�D�OD�OX]�GH�VX�SURSLD�H[SHULHQFLD�\�GHO�

FRQWH[WR�HQ�HO�TXH�WUDEDMHQ�

115ESTUDIOS  
DE CASO 
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• 6H�UHDOL]DURQ�SUXHEDV�FRJQLWLYDV�GHO�LQVWUXPHQWR�GH�OD�HQFXHVWD�SDUD�H[DPLQDU�
si las preguntas se formulaban correctamente a los encuestados, es decir, si los 
encuestados entendían la pregunta correctamente y si podían dar respuestas 
SUHFLVDV�� /DV� SUXHEDV� FRJQLWLYDV� WHQ¯DQ� FRPR� ȴQ� DVHJXUDUVH� GH� TXH� FDGD�
SUHJXQWD�GH�OD�HQFXHVWD�UHVSHWDUD�HO�HVS¯ULWX�FLHQW¯ȴFR�GH�OD�SUHJXQWD�\��DO�PLVPR�
tiempo, si tenía sentido para los encuestados. Las preguntas que no eran bien 
FRPSUHQGLGDV�SRU�ORV�HQFXHVWDGRV��R�GLI¯FLOHV�GH�UHVSRQGHU�SXHGHQ�PHMRUDUVH�
DQWHV�GH�KDFHU�OD�HQFXHVWD��OR�TXH�PHMRUDU£�FRQVLGHUDEOHPHQWH�OD�FDOLGDG�GH�ORV�
resultados.

5HȵH[LµQ�\�FXHVWLRQDPLHQWR�LQWURVSHFWLYR�

• ¿Qué medidas deben tomarse para proteger a los niños de todo daño en el 
FRQWH[WR�GH�XQ�HVWXGLR�VREUH�OD�YLROHQFLD"�

• �&X£OHV�VRQ�ORV�EHQHȴFLRV�SRWHQFLDOHV�TXH�DSRUWD�D�ORV�QL³RV�SDUWLFLSDU�HQ�XQD�
HQFXHVWD�VREUH�OD�YLROHQFLD"�

• ¿Cómo determinar si una encuesta es apropiada para una determinada edad o 
QR"��(V�SUHFLVR�WHQHU�HQ�FXHQWD�OD�PHGLD�GH�HGDG�GH�OD�LQLFLDFLµQ�VH[XDO"�

• ([FOXLU�D�ORV�P£V�MµYHQHV�VLJQLȴFD�TXH�ORV�UHVXOWDGRV�VH�EDVDU¯DQ�HQ�OD�LQIRUPDFLµQ�
SURSRUFLRQDGD�SRU�SHUVRQDV�GH������bD³RV�HQ�UHODFLµQ�FRQ�XQD�H[SHULHQFLD�GH�
YLROHQFLD��VHUYLFLRV�\�FLUFXQVWDQFLDV�TXH�KDE¯D�WHQLGR�OXJDU������bR�LQFOXVR���bD³RV�
DQWHV�GH�OD�HQFXHVWD���&X£O�VHU¯D�HO�YDORU�GH�WDO�HQFXHVWD"�

• �&X£O� HV� HO� ULHVJR�GH�12� UHDOL]DU� OD� LQYHVWLJDFLµQ� HQWUH� MµYHQHV� DGROHVFHQWHV"�
�&X£O� HV� HO� ULHVJR�GH� OD� LQDFFLµQ"� �+DEU¯D�XQ�PD\RU�Q¼PHUR�GH�QL³DV� \�QL³RV�
que podrían sufrir trastornos mentales y físicos porque no pedimos a los niños 
VXV�SURSLRV�SXQWRV�GH� YLVWD� VREUH� HVWDV� FXHVWLRQHV�� R�SRUTXH� UHDOL]DPRV�XQD�
investigación que ofrece una visión que describe una situación muy poco precisa 
GH�OD�UHDOLGDG"�

• ¿Puede una política clara sobre la infancia y la ética contribuir al debate en torno 
D�OD�DGHFXDFLµQ�GH�OD�HGDG"�

&RQWULEXFLµQ�GH��0DU\�&DWKHULQH�0DWHUQRZVND��81Ζ&()� ��2ȴFLQD�GH� ΖQYHVWLJDFLµQ�
Innocenti.

Estudio de caso 7: Hallazgos incidentales en una investigación sobre 
imágenes neuronales

$QWHFHGHQWHV�\�FRQWH[WR�

/RV� KDOOD]JRV� LQFLGHQWDOHV� HQ� HO� FHUHEUR� VRQ� DQRPDO¯DV� FHUHEUDOHV� VLQ� V¯QWRPDV�
externos que se detectan en niños y adultos sanos durante su participación en 
estudios de investigación que aplican técnicas de neuroimagen tales como las 
imágenes de resonancia magnética estructurales (IMR) y funcionales (IMRf), la 
magnetoencefalografía (MEG), la electroencefalografía (EEG-ERP) y la espectroscopia 
GH� LQIUDUURMR�FHUFDQR� �1Ζ56���/DV� LP£JHQHV�GH�UHVRQDQFLD�PDJQ«WLFD�HVWUXFWXUDOHV�
pueden tener importancia clínica debido a que pueden causar síntomas ulteriores 
R�LQȵXLU�HQ�ORV�SRVLEOHV�WUDWDPLHQWRV�ȴQDOHV��6LQ�HPEDUJR�� OD�FRPXQLGDG�FLHQW¯ȴFD�
todavía no tiene una estimación precisa de su incidencia, ya que no existe información 
sistemática, ni tampoco un consenso que indique el interés que puede tener para los 
participantes en la investigación la divulgación de conclusiones de menor importancia 
o normales. Por otra parte, en la actualidad se observa una importante diversidad 
de procedimientos en las unidades de investigación con respecto a la participación 
y la protección de los participantes, así como en la detección y en la comunicación 
TXH�VH�OHV�SURSRUFLRQD�DFHUFD�GH�ORV�UHVXOWDGRV�DQRUPDOHV��(O�KDOOD]JR�LQFLGHQWDO�GH�
lesiones cerebrales en niños y adolescentes plantea varias interrogantes de orden 
ético. 



128

'HVDI¯R�«WLFR�

/D�SUHVHQFLD�GH� WRGR�KDOOD]JR� FO¯QLFR� VLJQLȴFDWLYR� HQ�XQ� FRQWH[WR�GH� LQYHVWLJDFLµQ�
no clínica es una cuestión de preocupación médica y bioética. Una de las mayores 
GLȴFXOWDGHV� FRQVLVWH� HQ� GHFLGLU� VL� KD� GH� WUDWDUVH� D� ORV� SDUWLFLSDQWHV� HQ� ORV� TXH� VH�
han encontrado incidentalmente una lesión cerebral, y la forma de hacerlo. En 
FRQVHFXHQFLD��OD�GHWHFFLµQ��OD�LPSRUWDQFLD�\�HO�PDQHMR�GH�HVWRV�KDOOD]JRV�LQFLGHQWDOHV�
son fundamentales para el bienestar de los participantes en la investigación, así 
FRPR�SDUD� OD� LQWHJULGDG�GH� ORV�HVWXGLRV�� 6LQ�HPEDUJR��QR�KD\�SUXHEDV� VXȴFLHQWHV�
SDUD� VDEHU� FX£O� HV� OD�PHMRU� UHDFFLµQ�GHELGR�D� OD� DXVHQFLD�GH� HVWXGLRV� DGHFXDGRV�
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 
WUHV�G«FDGDV�� OR�TXH� VLJQLȴFD�TXH�QR�KD\�GDWRV� VREUH�HO� SURQµVWLFR�D� ODUJR�SOD]R��
7RPDQGR� FRPR�EDVH�HVWXGLRV� UHDOL]DGRV�HQ� OD�¼OWLPD�G«FDGD�� OD� LQFLGHQFLD�GH� ORV�
KDOOD]JRV� LQFLGHQWDOHV�FHUHEUDOHV�YDU¯D�HQWUH�XQ����\�XQ�����\�SXHGHQ�FODVLȴFDUVH�
FRPR�QHRSO£VLFRV��SRU�HMHPSOR��ORV�WXPRUHV�EHQLJQRV�\�PDOLJQRV���R�QR�QHRSO£VLFRV�
�SRU� HMHPSOR�� TXLVWHV�� DQRPDO¯DV� YDVFXODUHV� HVWUXFWXUDOHV�� DJHQHVLD� GHO� FXHUSR�
FDOORVR��OHVLRQHV�LQȵDPDWRULDV��KLGURFHIDOLD��PDOIRUPDFLRQHV��KLSHULQWHQVLGDGHV�GH�OD�
materia blanca, infartos cerebrales silentes, microhemorragias cerebrales, fase inicial 
GH�OD�HVFOHURVLV�P¼OWLSOH���8QD�YH]�TXH�VH�GHVFXEUHQ�HVWDV�OHVLRQHV��ORV�LQYHVWLJDGRUHV�
WLHQHQ� TXH� GHFLGLU� TX«� PHGLGDV� WRPDU�� 'HVGH� OD� SHUVSHFWLYD� GHO� LQYHVWLJDGRU�� HO�
hecho de saber que existe una anomalía podría dar lugar a intervenciones destinadas 
D�PRGLȴFDU� ORV� IDFWRUHV� GH� ULHVJR�� (Q� HVWH� VHQWLGR�� HQ� SULPHU� OXJDU� HV� QHFHVDULR�
HVWDEOHFHU�ORV�SURFHGLPLHQWRV�SDUD�DERUGDU�HO�WUDWDPLHQWR�GH�OD�OHVLµQ��3RU�HMHPSOR��
entre las posibles medidas pueden incluirse el no remitir a la persona a ninguna 
revisión, o remitirla a una revisión neurológica de rutina, una revisión urgente, una 
UHYLVLµQ� LQPHGLDWD�\�R�VX�VHJXLPLHQWR�SRVWHULRU��6LQ�HPEDUJR��HV�GLI¯FLO� FRQVLGHUDU�
la urgencia de la revisión sin pruebas tangibles de la existencia y de la manera de 
tratar las lesiones asintomáticas halladas incidentalmente. La ausencia o la falta de 
procedimientos apropiados aumentan la probabilidad de una posible imprudencia 
HQ� FDVR� GH� HVSHUDU� D� TXH� VH� SURGX]FD� XQ� DFRQWHFLPLHQWR� FDWDVWUµȴFR� R� LQFOXVR�
XQD�DFFLµQ�MXU¯GLFD��'HVGH�OD�SHUVSHFWLYD�GHO�SDUWLFLSDQWH��OD�GHWHFFLµQ�GH�KDOOD]JRV�
incidentales puede provocar ansiedad acerca de una posible anormalidad, que a su 
YH]�SRGU¯D�VHU�XQ�IDOVR�SRVLWLYR��LPSOLFDU�JDVWRV�HQ�FDVFDGD�SDUD�HVWXGLRV�SRVWHULRUHV�
y eventuales complicaciones, así como inquietud respecto a las consecuencias que 
puede acarrear la no aplicación de un tratamiento. Por lo tanto, en segundo lugar 
es necesario decidir cómo comunicar los resultados a los participantes, sobre todo 
FXDQGR�VRQ�QL³RV�R�DGROHVFHQWHV��\�WHQHU�HQ�FXHQWD�ORV�O¯PLWHV�GH�OD�FRQȴGHQFLDOLGDG�
GHVHDGD�SRU� HO� SDUWLFLSDQWH�� SRU� HMHPSOR�� HQ� OR� TXH� UHVSHFWD� D� ORV� SDGUHV� \� D� ORV�
médicos de atención primaria. 

(MHPSORV�\�GHFLVLRQHV�WRPDGDV��

(Q�XQ�HVWXGLR�UHFLHQWH��.XPUD�\�VXV�FROHJDV��������HQFRQWUDURQ�KDOOD]JRV�LQFLGHQWDOHV�
GH� OHVLRQHV�FHUHEUDOHV�HQ��bGH�FDGD���b �HO��������QL³RV�\�DGROHVFHQWHV�VDQRV�TXH�
SDUWLFLSDURQ�HQ�XQD�LQYHVWLJDFLµQ�GH�Ζ50�HQ�VX�FHQWUR��7RGRV�ORV�FDVRV�LGHQWLȴFDGRV�
fueron comunicados al niño o al adolescente, a sus padres y al médico de atención 
primaria. En tres casos, un neurorradiólogo clínico propuso otra revisión: (a) en el 
SULPHU�FDVR��KLSHULQWHQVLGDG�HQ�HO�KHPLVIHULR�FHUHEHORVR�L]TXLHUGR���VH�UHFRPHQGµ�XQ�
H[DPHQ�GH�Ζ05�FRQ�XQ�DJHQWH�GH�FRQWUDVWH��'HVSX«V�GH�XQ�DQ£OLVLV�GH�VHJXLPLHQWR��
HO� QHXURUUDGLµORJR� \� HO� QHXUµORJR� FRQVLGHUDURQ� TXH� OD� OHVLµQ� HUD� QR� HVSHF¯ȴFD��
(b) en el segundo caso (una mayor señal en la sustancia blanca parietal derecha), 
HO� QHXURUUDGLµORJR� FRQVLGHUµ�TXH� HO� KDOOD]JR�SRGU¯D� VHU� LQHVSHF¯ȴFR�R� VHFXQGDULR�
D� ORV� GRORUHV� GH� FDEH]D� SRU�PLJUD³D�� OD� HQIHUPHGDG�GH� /\PH�� XQD� UHDFFLµQ� D� XQ�
SURFHVR�LQȵDPDWRULR�R�LQIHFFLRVR�\�R�XQD�GHVPLHOLQL]DFLµQ��'HVSX«V�GH�XQ�HVWXGLR�GH�
VHJXLPLHQWR�GH�GRV�D³RV��ORV�UHVXOWDGRV�QR�H[SHULPHQWDURQ�PRGLȴFDFLRQHV��OR�TXH�
SHUPLWLµ�FRQVLGHUDU� OD�DQRPDO¯D�FRPR�FO¯QLFDPHQWH�QR�VLJQLȴFDWLYD�� �F��HQ�HO� WHUFHU�
FDVR� �YDF¯RV� GH� ȵXMR� SURPLQHQWHV� HQ� OD� JO£QGXOD� SLQHDO� SRWHQFLDOPHQWH� DVRFLDGRV�
con una malformación vascular), el participante fue reevaluado con un protocolo 
alternativo de neuroimagen y no mostró ninguna señal ni anomalía anatómica. Los 
resultados registrados anteriormente se consideraron un artefacto técnico. En los 
FLQFR� FDVRV� UHVWDQWHV�� ORV� KDOOD]JRV� QR� UHTXLULHURQ� UHYLVLRQHV� DGLFLRQDOHV� GHVSX«V�
de las intervenciones de un neurorradiólogo y un neuropediatra, quienes los 
consideraron variantes normales de eventos anatómicos. 
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5HȵH[LµQ�\�FXHVWLRQDPLHQWR�LQWURVSHFWLYR�

Las directivas sobre cuestiones éticas relativas a la participación de niños sanos como 
YROXQWDULRV�HQ� OD� LQYHVWLJDFLµQ�GH� LP£JHQHV� FHUHEUDOHV�HVW£Q�DSHQDV� FRPHQ]DQGR�
a despuntar. Varios investigadores han planteado interrogantes en el campo de la 
QHXUR«WLFD��TXH�SURIXQGL]DQ�HO�HQIRTXH�TXH�KD�GH�GDUVH�D�ORV�KDOOD]JRV�LQFLGHQWDOHV�
de lesiones cerebrales durante la investigación sobre el cerebro. A continuación se 
resumen algunos de los principales elementos fundamentales que es preciso tener 
en cuenta: 

• Las personas voluntarias (niños y padres) en los estudios de investigación que 
XWLOL]DQ�ODV�WHFQRORJ¯DV�GH�LP£JHQHV�FHUHEUDOHV�GHEHU¯DQ�GLVSRQHU��FRPR�SDUWH�
del proceso de consentimiento informado, de información precisa sobre las 
posibilidades y consecuencias de descubrir incidentalmente lesiones cerebrales. 
(Q�FRQFUHWR��GHEH�LQIRUP£UVHOHV�VREUH�FµPR�VH�PDQHMDU£Q�ORV�UHVXOWDGRV�\�ODV�
OLPLWDFLRQHV�GH�FDGD�W«FQLFD�GH�QHXURLPDJHQ��'HEH�VROLFLWDUVH�D�ORV�SDGUHV�\�D�
ORV�SDUWLFLSDQWHV�VXV�SUHIHUHQFLDV�HQ� OR�TXH�VH�UHȴHUH�D� OD�GLYXOJDFLµQ�GH�HVWD�
LQIRUPDFLµQ�\�GDUOHV�OD�RSFLµQ�GH�QR�VHU�LQIRUPDGRV�DFHUFD�GH�HVWRV�KDOOD]JRV�D�
menos de que se requiera una revisión urgente e inmediata (seguimiento). 

• /RV�LQYHVWLJDGRUHV�GHEHQ�SUHYHU�OD�SRVLELOLGDG�GH�HQFRQWUDU�KDOOD]JRV�LQFLGHQWDOHV�
de lesiones cerebrales en el diseño de los estudios y de la creación de equipos de 
investigación (es decir, el desarrollo de capacidades de los estudiantes graduados 
e investigadores postdoctorales y el acceso a consultas de neurorradiología 
pediátrica y de neurología para los investigadores y los participantes para 
posibles revisiones e intervenciones de seguimiento). 

• Los centros de investigación y comités de ética deben colaborar para desarrollar 
HQIRTXHV�«WLFRV�SDUD�HO�WUDWDPLHQWR�\�OD�FRPXQLFDFLµQ�DGHFXDGRV�GH�ORV�KDOOD]JRV�
LQFLGHQWDOHV� GH� OHVLRQHV� FHUHEUDOHV� D� ORV� SDUWLFLSDQWHV�� (VWH� HVIXHU]R� WDPEL«Q�
GHEH�WHQHU�HQ�FXHQWD�OD�SRVLELOLGDG�GH�DUFKLYDU�HVWH�WLSR�GH�KDOOD]JRV�LQFLGHQWDOHV�
y la adopción de directrices para abordar las variables de la activación neuronal.

5HIHUHQFLDV

'L�3LHWUR��1���\�ΖOOHV��-����������ΖQFLGHQWDO�ȴQGLQJV�LQ�SHGLDWULF�EUDLQ�UHVHDUFK��$�FKLOGȇV�
ULJKW� WR�NQRZ��&DQDGLDQ�$VVRFLDWLRQ� IRU�1HXURVFLHQFH�$QQXDO�0HHWLQJ�6\PSRVLXP�
“Children, ethics and the brain”, Vancouver, BC.

+DUWZLJVHQ��*��� 6LHEQHU��+�5���'HXVFKO��*��� -DQVHQ��2��� \�8OPHU��6�� �������� ΖQFLGHQWDO�
ȴQGLQJV�DUH� IUHTXHQW� LQ�\RXQJ�KHDOWK\� LQGLYLGXDOV�XQGHUJRLQJ�PDJQHWLF�UHVRQDQFH�
imaging in brain research imaging studies: a prospective single-center study.  
-��&RPSXW��$VVLVW��7RPRJU�, 34, 596-600.

ΖOOHV�� -��� .LUVFKHQ�� 0�3��� .DUHWVN\�� .��� .HOO\�� 0��� 6DKD�� $��� 'HVPRQG�� -�(��� 5DɝQ�� 7���
*ORYHU��*�+��� \�$WODV��6�:�� ��������'LVFRYHU\�DQG�GLVFORVXUH�RI� LQFLGHQWDO�ȴQGLQJV� LQ�
neuroimaging research. -��0DJQ��5HV��ΖPDJ�, 20, 743-747.

-RUGDQ��/�&���0F.LQVWU\��5�&���.UDXW��0�$���%DOO��:�6��9HQGW��%�$���&DVHOOD��-�)���'H%UDXQ��
0�U��� 6WURXVH�� -�-��� \� 6LOHQW� ΖQIDUFW� 7UDQVIXVLRQ� 7ULDO� ΖQYHVWLJDWRUV�� �������� ΖQFLGHQWDO�
ȴQGLQJV� RQ� EUDLQ�PDJQHWLF� UHVRQDQFH� LPDJLQJ� RI� FKLOGUHQ�ZLWK� VLFNOH� FHOO� GLVHDVH��
Pediatrics, 126, 53-61.

.LP��%�6���ΖOOHV��-��.DSODQ��5�7���5HLVV��$���\�$WODV��6�:����������ΖQFLGHQWDO�ȴQGLQJV
on pediatric MR images of the brain. $P��-��1HXURUDGLRO�, 23, 1674-1677.

.XPUD�� 6��� $VKWDUL��0��� $QGHUVRQ�� %��� &HUYHOOLRQH�� .�/��� \� .DQ�� /�� �������� (WKLFDO� DQG�
SUDFWLFDO� FRQVLGHUDWLRQV� LQ� WKH�PDQDJHPHQW�RI� LQFLGHQWDO� ȴQGLQJV� LQ�SHGLDWULF�05Ζ�
studies. -��$P��&KLOG�$GROHVF��3V\FKLDWU\, 45, 1000-1006.

0RUULV��=���:KLWHOH\��:�1���/RQJVWUHWK��:�7���:HEHU��)���/HH��<�&���7VXVKLPD��<���$OSKV��+���
/DGG��6�&���:DUORZ��&���:DUGODZ��-�0���\�$O�6KDKL�6DOPDQ��5����������ΖQFLGHQWDO�ȴQGLQJV�
RQ�EUDLQ�PDJQHWLF�UHVRQDQFH�LPDJLQJ��6\VWHPDWLF�UHYLHZ�DQG�PHWD�DQDO\VLV��%0-, 339, 
1-7.
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1HOVRQ�� &�$�� �������� ΖQFLGHQWDO� ȴQGLQJV� LQ�PDJQHWLF� UHVRQDQFH� LPDJLQJ� �05Ζ�� EUDLQ�
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Estudio de caso 8: Dilemas relacionados con la forma de manejar el 
sufrimiento emocional durante las entrevistas con niños

$QWHFHGHQWHV�\�FRQWH[WR�

Hemos llevado a cabo proyectos de investigación que incluyen entrevistas con 
MµYHQHV� FXLGDGRUHV�HQ�HO� FRQWH[WR�GH� OD�HSLGHPLD�GHO�9Ζ+�HQ�=LPEDEZH��7DQ]DQLD�
y Reino Unido. Los niños tenían en ese momento o habían tenido recientemente la 
responsabilidad de cuidar a un familiar con una enfermedad crónica (a menudo uno 
GH� ORV�SDGUHV� FRQ�6Ζ'$���$OJXQRV�QL³RV�KDE¯DQ�TXHGDGR�KX«UIDQRV� UHFLHQWHPHQWH�
tras haber cuidado de sus progenitores durante cierto tiempo. 

'HVDI¯R�«WLFR�

Las preguntas de la entrevista a los niños acerca de sus responsabilidades como 
cuidadores, así como respecto a la enfermedad y/o muerte de los padres a veces 
SURYRFDURQ� ODV� O£JULPDV�\�XQ�VXIULPLHQWR�HPRFLRQDO�GHO� MRYHQ�FXLGDGRU�D��$�YHFHV�
ORV�MµYHQHV�VXIU¯DQ�GXUDQWH�ODV�HQWUHYLVWDV�DO�GHVFULELU�OD�FDUJD�HPRFLRQDO�\�I¯VLFD�TXH�
LPSOLFDED�DWHQGHU�D�VXV�VHUHV�TXHULGRV��R�UHFRUGDQGR�VX�S«UGLGD��$OJXQRV�MµYHQHV�
rompían a llorar. 

En respuesta a su sufrimiento emocional era preciso tomar una decisión en cuando 
D� OD�RSRUWXQLGDG�GH� FRQWLQXDU��KDFHU�XQD�SDXVD�R�SRQHU�ȴQ�D� OD�HQWUHYLVWD� FRQ�HO�
MRYHQ�� $VLPLVPR�� KXER� TXH� H[DPLQDU� OD� SRVLELOLGDG� GH� FRQWLQXDU� HVWXGLDQGR� ODV�
experiencias como cuidador del niño retomando la entrevista en otro momento, 
XWLOL]DQGR�XQ�P«WRGR�GH�LQYHVWLJDFLµQ�GLIHUHQWH��R�LQWHUUXPSLHQGR�SRU�FRPSOHWR�OD�
LQYHVWLJDFLµQ�FRQ�GHWHUPLQDGRV�QL³RV��7XYLPRV�TXH�UHȵH[LRQDU�VREUH�QXHVWUR�SDSHO�
FRPR�LQYHVWLJDGRUHV�\�VREUH�OD� MXVWLȴFDFLµQ�«WLFD�GHO�VXIULPLHQWR�TXH�FDXV£EDPRV��
�9DO¯DQ�ODV�HQWUHYLVWDV�WDQWDV�O£JULPDV"�

'HFLVLRQHV�WRPDGDV�

/DV�HQWUHYLVWDV�HQ�ODV�TXH�ORV�MµYHQHV�FXLGDGRUHV�URPSLHURQ�D�OORUDU�\�PRVWUDURQ�VXIULU�
demasiado como para continuar se interrumpieron rápidamente. Las situaciones 
TXH� OOHYDURQ�D�FRQFOXLU�D� OD�HQWUHYLVWD� IXHURQ�DTXHOODV�HQ� ODV�TXH�HO� MRYHQ�GHMµ�GH�
UHVSRQGHU� D� ODV� SUHJXQWDV� IRUPXODGDV� �HV� GHFLU�� GHMµ� GH� SDUWLFLSDU� DFWLYDPHQWH���
FRQȴUPµ�TXH�QR�GHVHDED�FRQWLQXDU�FXDQGR�HO�HQWUHYLVWDGRU�VH�OR�SUHJXQWµ��FXDQGR�
RWUD�SHUVRQD�SUHVHQWH��SRU�HMHPSOR��WXWRU��SDGUH�R�KHUPDQR�PD\RU��VROLFLWµ�SRQHU�ȴQ�
D� OD�HQWUHYLVWD��R�FXDQGR�HO�HQWUHYLVWDGRU� MX]Jµ� LQDSURSLDGR�FRQWLQXDU�� ΖQWHQWDPRV�
mostrarnos sensibles a los signos de sufrimiento y ofrecíamos la oportunidad 
GH� KDFHU� XQD� SDXVD�� GH� FRQWLQXDU� OD� HQWUHYLVWD� HQ� RWUR�PRPHQWR�� R� GH� SRQHU� ȴQ�
D� OD� HQWUHYLVWD�� (Q� OD� LQYHVWLJDFLµQ�GH� 7DQ]DQLD� \� 5HLQR�8QLGR�� HO� XVR�GH�P«WRGRV�
SDUWLFLSDWLYRV��WDOHV�FRPR�KDEODU�GH�ODV�IRWRJUDI¯DV�WRPDGDV�SRU�HO�QL³R��ORV�GLEXMRV�R�
HO�OLEUR�FRQ�OD�KLVWRULD�GH�VX�YLGD�TXH�KDE¯DQ�UHDOL]DGR��SURSRUFLRQµ�D�YHFHV�XQ�PHGLR�
útil para desviar la atención de temas emocionalmente dolorosos.

5HȵH[LµQ�\�FXHVWLRQDPLHQWR�LQWURVSHFWLYR�

Responder como profesionales y como seres humanos al dolor experimentado por 
ORV�MµYHQHV�FXLGDGRUHV�HQWUHYLVWDGRV�QRV�OOHYµ�D�UHȵH[LRQDU�VREUH�OD�SHUWLQHQFLD�«WLFD�
de nuestro enfoque de investigación y de su método. Nuestra intención era la de 
escuchar directamente a los niños en su calidad de expertos de su propias vida, hacer 
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