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La investigacion en los ninos.
La importancia de los principios

ace 30 afos, Mario Bunge senalaba la rigurosa actualidad que tenia este tema y el

cuestionamiento que lajuventud se hacia acerca de lamoralidad de laciencia'. Hoy podemos

afirmar que ha adquirido mas relevancia y se mantienc en constante discusion, ya que los
grandes avances cientificos, ademds de cautivar, generan crecientes preocupaciones.

La investigacién que se lleva a cabo en pediatria debe ofrecer mas y mayores garantias para una
préctica clinica correcta y por supuesto, para una mejor atencion de la salud de la poblacion infantil,
por cierto muy numerosa en México. Su propdésito esencial es la validacion de las practicas clinicas y
son los fines y los medios utilizados para adquirir los conocimientos los que se deben justificar desde
el punto de vista ético. Partamos del hecho de que los investigadores habran de plantear protocolos
sensatos y consecuentes con la realidad y el raciocinio. No es por demds sefialar que el proceso de la
investigacién debe realizarse bajo los principios del método cientifico, ahora muy distante del
empirismo y el dogma.

Los nifios son considerados como grupo fragily vulnerable, argumento que se apoya en su limitada
capacidad (?) para el consentimiento de investigaciones y por su carencia de autonomia; por esta
razéndebenser protegidos. El cuestionamiento que aflora es si es necesario realizar experimentacion
en los pequefos. La respuesta es pronta: si, es necesario efectuar investigaciones en nifios, es
obligacién imperiosa, porque muchas veces no es posible extrapolar en ellos los conocimientos
emanados de la investigacion en modelos animales y en humanos adultos y los nifios no son adultos
pequeiios. El punto medular, que debe cumplirse a carta cabal, es que debe garantizar la seguridad
de los menores que participardn en los protocolos y evitar que los investigadores cometan abusos,
arbitrariedadesy tensiones injustificadas; asi, la investigacion, no sélo la que incumbe alos nifios, debe
sustentarse de manera absoluta en los principios morales vigentes de medicina y sociedad.

Sobre el noble y legitimo propdsito de la investigacion se cierne una amenaza que es consecuencia
del desgaste de los valores humanos y la pérdida del respeto por los demds, que generan conductas
permisivas, algunas veces carentes del menor escripulo para obtener lo que se desea. Harold Kroto
yJeanDausset, Premios Nobel de Quimicay Medicina, han expresado recientemente su inquietud por
lautilizacién que se le puede dar a los increibles y fascinantes avances de las ciencias médicas en estos
tiempos dificiles en que multiples aspectos de la vida estdn fuera de control y donde se ha impuesto
un creciente hedonismo que todo permite y donde todo se vale 34,

Ejemplos de excesos en la investigacion hay muchos que hansido considerados como convulsiones
dela historia médica, baste sefialar los de Krugman en el estudio del virus de la hepatitis A efectuado
en 250 ninos con retraso mental de la escuela estatal de Willowbrood, EE.UU.; el de los 400 negros
de Tuskegee, Alabama, en quienes se conocieron los temibles efectos tardios de la hies; los multiples
experimentos realizados en la Alemania nazi donde hubo eliminacién sistematica de mds de 90,000
discapacitados y ancianos y todos los estudios en los campos de concentracion sobre infecciones,
hipotermia, fracturas, radiaciones, desnutricion, tolerancia a la altura, entre otros. Estos estudios
fueron realizados para nuestra sorpresa, por médicos de uno de los pueblos méas cultos de ese
momento, muchos de ellos catedraticos de escuelas de medicina. De aqui surgen las primeras
directrices operativas y legales sobre la regulacion de la investigacién en humanos °, el Cédigo de
Nuremberg, seguido de las Declaraciones de Helsinkiy en 1993, las Pautas Eticas Internacionales para
la Investigacién Biomédica en Seres Humanos, del Consejo de Organizaciones de Ciencias Médicas
y la Organizacién Mundial de la Salud (CIOMS). A pesar de estos esfuerzos reguladores seguimos
conociendo evidencia de investigaciones que atentan contra los derechos y dignidad de las personas
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como fueron los realizados por el Departamento de
Energia Atémica en EE.UU. que fueron informados
en 1994 y muchos més que se suceden dia a dia en la
medicina moderna.

En 1978, en el seno de la Comisién Nacional para la
Proteccién de las Personas de la Experimentacién
Biomédica, se produjo el informe Belmont, que no sélo
fue qtil parala evaluacién ética de la investigacién, sino
que se convirtié en pilar de la bioética. (La Bioética es
una disciplina filoséfica encargada del estudio sistema-
tico de la conducta humana en el campo de las ciencias
de la salud y en relacién a los valores y principios
morales). En él se formulan tres principios bésicos:
Autonomia, Beneficencia y Justicia. En 1979,
Beauchamp y Childress, amplian dicho informe y des-
gajan el principio de la No Maleficiencia del de bene-
ficencia, ambos principios con la misma jerarquia.
Gracia, considera que los de mayor jerarquia son los de
No Maleficencia y Justicia, que contemplan no sélo el
pretendido beneficio y el no daifiar, sino que todas las
personassean tratadas por igual, con la misma conside-
racién y respeto ®,

Encuanto alosderechosde los pacientes pedidtricos,
precisados en la Declaracion Internacional de los De-
rechos de los Nifios promulgada en 1959, es innegable
la necesidad que tenemos de avanzar en relacién al
consentimiento y determinar cuando es la edad propi-
cia para ello. Para la ley mexicana, las personas alcan-
zan su autonomia a los 18 afios. Requerimos estudios
que incluyan las opiniones de los adolescentes, avanzar
en la basqueda de cudles son los mejores intereses de
los nifios y abandonar o al menos tratar de mejorar la
tradicional conducta de decidir por ellos. Estos capitu-
los de la Bioética estaran por escribirse.

Por lo tanto, en la investigacion debe prevalecer el
respecto a cada una de las personas, de acuerdo a sus
deseos y preferencias, aunque no las compartamos. Es
indispensable que las investigaciones tengan en cuenta
losintereses del nifloy que en general, estén enfocados
a sumayor beneficioy a evitarles riesgos injustificados.
Se puede hacer investigacién, aunque no beneficie
directamente al nifio estudiado, siempre y cuando esté
exenta de riesgos perceptibles 7.

La ciencia es un medio para indagar la verdad y
exige una conducta recta. Es menester que no se co-
rrompa y se ponga al servicio de la destruccién, del
privilegio, la opresion y el dogma o que se transforme
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en materia comercial. Es necesario promovery conser-
var la interaccién precisa de los principios y valores
morales con las reglas del método cientifico.

A la ciencia nada se le puede cuestionar; en forma
inherente no es mala; pero si a las formas de planear,
adquirir y utilizar los conocimientos, que de ninguna
manera deben atentar contra la dignidad de las perso-
nas o los pueblos. Cada vez surgirdn masy mas dilemas
que generaran temores en la sociedad, sobre todo en el
campode lagenéticay su espectacular crecimiento, por
lo que el talento, conciencia y conducta de los investi-
gadores deberdn dar respuesta cabal y garantizar la
maxima seguridad de las personas sujetas a investiga-
cién, sobre todo de los ninos.

Lainvestigacion habré de continuar aportando cons-
tantemente nuevos conocimientos como su principal
deber, seguramente se sucederan triunfos y fracasos,
pero debemos empefiarnos en que se apegue a nues-
tros principios y valores, s6lo asi se podra lograr una
aplicacién inteligente y correcta, sin exclusiones
utilitaristas, lo que proyectaré confianza a la sociedad
y nos dard esperanzas de forjar un mejor futuro. Esta
debe ser una reflexion obligada de hombres y mujeres
preocupados por un mejor porvenir para las nuevas
generaciones.

Dr. Armando Garduiio Espinosa
Dr. Luis Heshiki N.
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