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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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¿Podría discutirse esta cuestión de forma abierta y sincera en una reunión con 
UHSUHVHQWDQWHV�GH�OD�FRPXQLGDG�\�ORV�DQFLDQRV"��([LVWH�XQD�MXQWD�GH�UHYLVLµQ�«WLFD�
local, o podría establecerse una, para discutir y asesorar sobre estas cuestiones a la 
OX]�GH�ODV�UHDOLGDGHV�ORFDOHV�\�ORV�YDORUHV�\�QRUPDV�FXOWXUDOHV"�

&RQWULEXFLµQ�GH�� 6DGDI� 6KDOOZDQL��'HSDUWPHQW�RI�$SSOLHG�3V\FKRORJ\�DQG Human 
'HYHORSPHQW��2QWDULR�ΖQVWLWXWH�IRU�6WXGLHV�LQ�(GXFDWLRQ��8QLYHUVLGDG�GH�7RURQWR�

(VWXGLR� GH� FDVR� ��� )DFLOLWDU� ORV� EHQHȴFLRV� IXWXURV� FXDQGR� XQ�
participante padece una enfermedad degenerativa y no puede dar su 
consentimiento

$QWHFHGHQWHV�\�FRQWH[WR�

Muy a menudo, un niño con una afección neurodegenerativa grave estable o 
evolutiva no puede dar un consentimiento válido a la investigación. La edad del 
niño y la gravedad de su afección neurológica evolutiva hacen su consentimiento 
imposible. Las afecciones neurodegenerativas son extremadamente raras, todavía 
son muy poco conocidas y requieren de la atención de centros sanitarios que cuenten 
con tres o cuatro unidades para el diagnóstico oportuno y su consiguiente gestión. 
/D�IRUPD�GH�WUDWDUOD�VXHOH�VHU�PX\�FRPSOHMD�\�VH�VLW¼D�HQ�ODV�IURQWHUDV�PLVPDV�GHO�
entendimiento. 

Los profesionales sanitarios implicados en la atención de estos niños se enfrentan a 
dos posibilidades: aceptar el status quo o tratar de efectuar un cambio susceptible de 
EHQHȴFLDU�HQ�HO�IXWXUR�D�RWURV�FDVRV�VLPLODUHV��LQFUHPHQWDQGR�ORV�FRQRFLPLHQWRV�GH�
GLFKD�DIHFFLµQ�PHGLDQWH�OD�UHDOL]DFLµQ�GH�HVWXGLRV�GH�LQYHVWLJDFLµQ��

'HVDI¯R�«WLFR�

Es fundamental desarrollar una base de conocimientos sobre las causas de la 
SDWRORJ¯D� FO¯QLFD� HYROXWLYD� GH� ODV� DIHFFLRQHV� GHJHQHUDWLYDV� FRQ� HO� ȴQ� GH� D\XGDU� DO�
tratamiento de los casos futuros. 

El desafío ético consiste en saber:

D��6L�WDO�SURFHGLPLHQWR�UHDOPHQWH�HV�LQGLVSHQVDEOH��\D�TXH�HO�WUDWDPLHQWR�P«GLFR�
es un desafío por sí solo sin tener que desempeñar esta función adicional.

b) Moderar las expectativas, si bien comprensibles, en relación con la realidad 
de que tales descubrimientos suelen producirse de forma inesperada, pero 
JHQHUDOPHQWH�GHVSX«V�GH�XQD�LPSRUWDQWH�LQYHUVLµQ�GH�WLHPSR�\�XQ�YDVWR�WUDEDMR�
de fondo.

F�� 7RGD� UHVSXHVWD� GHVHPSH³DU£� JHQHUDOPHQWH� XQ� SDSHO�PX\� OLPLWDGR�� LQFOXVR�
inexistente, para este niño en particular.

G��6L�GHEH�SURFHGHUVH�D�OD�LQYHVWLJDFLµQ�DXQ�FXDQGR�HO�FRQVHQWLPLHQWR�GHO�QL³R�QR�
pudo ni puede obtenerse.

'HFLVLRQHV�WRPDGDV�

• Limitar las investigaciones a las necesidades clínicas y de investigación y si existe 
una posibilidad real de obtener un resultado basado en la literatura empírica 
anterior o pruebas clínicas sólidas, en lugar de una mera exploración. Es decir, la 
LQYHVWLJDFLµQ�GHEH�WHQHU�XQD�VµOLGD�MXVWLȴFDFLµQ�FLHQW¯ȴFD�\�R�FO¯QLFD��

• Mantener registros médicos meticulosos a lo largo de muchos años, incluyendo 
fotografías e imágenes médicas. 
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• 7RPDU� VXȴFLHQWHV� PXHVWUDV� GH� $'1�� GHVSX«V� GH� ȴUPDGR� HO� FRQVHQWLPLHQWR�
correspondiente, y conservarlas para pruebas de diagnóstico futuras, actualmente 
desconocidas. Asimismo, considerar la posibilidad de tomar biopsias de piel y 
músculo para permitir cultivos celulares. 

• 2EWHQHU� HO� SOHQR� FRQVHQWLPLHQWR� GH� ORV� SDGUHV� R� WXWRUHV� GHO� QL³R� SDUD� OD�
discusión de casos y su presentación en las reuniones regionales, nacionales e 
internacionales pertinentes. 

• $XQ�FXDQGR�VHD�LPSRVLEOH�REWHQHU�HO�FRQVHQWLPLHQWR��H[SOLFDU�DO�QL³R��XWLOL]DQGR�
PHGLRV�YHUEDOHV��JU£ȴFRV��HV�GHFLU��GLEXMRV��IRWRJUDI¯DV�R�YLGHRV���GUDP£WLFRV�X�
otros métodos apropiados todos los aspectos de la atención y cuidados que se 
OH�SURGLJDQ��LQFOX\HQGR�ORV�DQ£OLVLV�\�HO�DOPDFHQDPLHQWR�GH�PXHVWUDV�GH�VX�$'1�
X� RWUR�PDWHULDO� SDUD� SRVLEOHV� SUXHEDV� IXWXUDV�� 7RGR� HOOR�� HQ� SUHVHQFLD� GH� ORV�
padres. 

• 'XUDQWH�VX�YLGD�\�WDPEL«Q�GHVSX«V��FRQVHUYDU�D�HVWRV�QL³RV�HQ�VX�SURSLD�PHPRULD�
de investigación y en las de otros médicos, de modo que su contribución a la 
LQYHVWLJDFLµQ�VHD� UHFRQRFLGD�\�VH� UHPHPRUH�VX�FDOLGDG�KXPDQD��3RU�HMHPSOR��
�XWLOL]DQGR� HMHPSORV� GH� OD� YLGD� UHDO� HQ� ORV� TXH� OD� GHFLVLµQ� GH� UHQXQFLDU� HO�
anonimato fue tomada por los padres), si los padres dan su consentimiento, los 
niños pueden ser presentado en emisiones de televisión nacionalesxx, podrían 
mostrarse fotografías del niño en consultorios médicos o pabellones infantiles; 
SRGU¯D� FUHDUVH�XQ�SUHPLR�� EHFD�X�RUJDQL]DFLµQ�EHQ«ȴFD� FRQ� VX�QRPEUHxxi, los 
padres podrían incluirse como co-autores en los resúmenes de congresos y citar 
el nombre de cada niñoxxii.

5HȵH[LµQ�\�FXHVWLRQDPLHQWR�LQWURVSHFWLYR�

• �9D�D�OLPLWDUVH�D�KDFHU�VRODPHQWH�VX�WUDEDMR��R�YD�D�GHGLFDU�P£V�WLHPSR��LQFOXVR�
D³RV��SDUD�PHMRUDU�ORV�FRQRFLPLHQWRV�FRQ�PLUDV�D�XQ�EHQHȴFLR�IXWXUR"

• Preguntarse cuál es su motivación. ¿Actúa usted de esta manera por el niño y sus 
SDGUHV��SRU�ORV�IXWXURV�SDFLHQWHV�\�VXV�IDPLOLDV��R�HQ�VX�SURSLR�LQWHU«V"

• ¿Cómo va a conciliarse la necesidad de encontrar una respuesta a las expectativas 
SRFR�UHDOLVWDV�GH�OD�IDPLOLD�HQ�W«UPLQRV�GH�WLHPSR�\�TX«�VLJQLȴFDU£�HVWH�WLSR�GH�
UHVSXHVWD�HQ�OD�UHDOLGDG��HQ�FDVR�GH�TXH�H[LVWD"

• 6L� HO� HVWDGR� GHO� QL³R� KDFH� SRFR� SUREDEOH� OD� SRVLELOLGDG� GH� REWHQHU� VX�
consentimiento, ¿cómo va a cumplirse con las exigencias en materia de 
LQIRUPDFLµQ�SDUD�HOORV�\�VXV�SDGUHV"

• Los intereses de los niños deben ser siempre la prioridad y nunca los de las 
familias o los suyos.

&RQWULEXFLµQ�GH��'U��$QGUHZ�1��:LOOLDPV��9LUWXDO�$FDGHPLF�8QLW��&'&��1RUWKDPSWRQ�
*HQHUDO�+RVSLWDO��1RUWKDPSWRQ��11�b�%'��5HLQR�8QLGR�

xx KWWS���ZZZ�\RXWXEH�FRP�ZDWFK"Y \BZBOW'�8K4�&KLOGUHQ� LQ�1HHG�$SSHDO�������SUHVHQWDGR�
SRU�'DPH�+HOHQ�0LUUHQ��FRQVXOWDGR�HO���bGH�GLFLHPEUH�GH������
xxi KWWS���ZZZ�WKRPDVVIXQG�RUJ�XN��FRQVXOWDGR�HO���bGH�VHSWLHPEUH�GH�����b7KRPDVȇ�)XQG�HQ�
Northamptonshire, Reino Unido. Este fondo proporciona musicoterapia a los pacientes en las 
salas de pediatría y neonatología en Northamptonshire, así como en el hogar para los niños y 
MµYHQHV�FRQ�HQIHUPHGDGHV� OLPLWDQWHV�R�XQD�GLVFDSDFLGDG�TXH��SRU�UD]RQHV�P«GLFDV��VLJQLȴFD�
que están demasiado enfermos como para asistir a la escuela por períodos prolongados.
xxii $O]RXELGL�5���3ULFH�6���6PLWK�/���%DDV�)���\�:LOOLDPV�$�1����������$�1HZ�6XEW\SH�RI�3RQWRFHUHEHOODU�
+\SRSODVLD��'HY�0HG�&KLOG�1HXURO���9ROXPH�����ΖVVXH�V���S�����
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