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a Convencidén de los Derechos del Nifio (Convencién) de las Naciones

Unidas (ONU) y documentos relacionados tienen el potencial de mejorar

enormemente varias dimensiones de la vida de los nifios (definidos como
desde el nacimiento hasta la los 18 afios, dependiendo de la cultura), ofreciendo
proteccién ante el abuso, fortaleciendo la relacién de los nifios con sus familias
y garantizando la realizacién del potencial individual. Estos documentos van
mids alld de implicaciones para los gobiernos y deben considerarse en relacién
con todas las actividades profesionales relacionadas con la vida de los ninos,
incluyendo la préctica clinica, la investigacidn, la participacién y educacién.

En la actualidad existe cierta tensién entre los conceptos de “personas
con discapacidad” y aquellos con “trastornos mentales”, que pueden tener
implicaciones para el progreso de los derechos humanos de los ninos. ;Es el
trastorno mental es una “discapacidad” ;Podrd la inclusién de personas con
trastornos mentales debilitar o distorsionar la proteccién de personas con
discapacidad pero sin sin trastorno mental? En un momento en que hay grandes
oportunidades para la promocién de este tema, es importante hacerlo porque
de lo contrario puede ser una de las mayores barreras para la promocién de
las necesidades de las personas con trastornos mentales en el contexto de los
derechos humanos, como se plantea en la Convencién y en el recientemente
adoptado Convenio de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas

con Discapacidad (CRDP).

Un entendimiento histérico de la infancia y la nifiez nos ensena que ninos
sufren consecuencias drdsticas como resultado de ser considerados discapacitados
(Hibbard y Desch, 2007). En la historia de la civilizacién los ninos han sido vis-
tos en general como propiedad, como bienes (Slee, 2002). Su papel era aumentar
la productividad de la familia y reproducirse para preservar la linea familiar (Slee,
2002). Hasta el siglo pasado no existia el concepto de que factores ambientales
o actitudinales afectan el desarrollo del nino. No se entendia que la trayectoria
del desarrollo infantil es diferente y que los nifios no son simplemente adultos
pequenos. Por dltimo, en la mayoria de las culturas se consideraba que los nifios
deben ser vistos pero no oidos y que no tienen derecho de inclusién. Debido tanto
a la mejor comprensién cientifica del desarrollo infantil como a la evolucién
del pensamiento social, los nifos son vistos ahora de manera diferente, pero no
por todos los segmentos de la sociedad (véase Capitulo ].9). Sin embargo, el
potencial de los nifios con discapacidades, en su mayor parte, continda siendo
ignorado: “... la subestimacién generalizada de las capacidades y potencialidades
de los nifios con discapacidad crea un circulo vicioso de bajas expectativas, bajo
rendimiento y baja prioridad en la asignacién de los recursos.”

Problemas emocionales y de comportamiento afectan entre el 10% y el 20%
de los nifios en todo el mundo (Belfer, 2008). Reconocer la existencia de estos
problemas en la infancia en el contexto de los derechos de discapacitados sigue
siendo un reto y, hasta la fecha, no ha tenido la relevancia que merece (Stewart-
Brown, 2003). El coste para la sociedad de la discapacidad mental infantil atin se
desconoce, pero los estudios disponibles muestran que los costes son dramdticos,
comparables a los de otras discapacidades y con problemas similares en relacién
con la participacién en la sociedad. La discapacidad emocional y fisica que resulta
de ser expuesto a conflictos armados, hambre, desastres naturales y enfermedades
como el VIH/SIDA, es incalculable. Los enfoques para comprender e intervenir
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en estas situaciones no sélo implican una preocupacién sobre los derechos del
nifo pero se extiende a aquellos que tratan de llevar a cabo investigacién en estas
poblaciones vulnerables. En este capitulo intentamos iluminar algunas de las ba-
rreras que los nifos con discapacidad siguen encontrando para ser considerados
miembros activos de la sociedad, y la necesidad de investigacién responsable.

CONSECUENCIAS DE LA DISCAPACIDAD

En algunos paises los nifios con discapacidad son institucionalizados al nacer
o en la primera infancia y permanecen institucionalizados hasta su muerte.
Datos disponibles muestran que los nifios institucionalizados tienen peor
funcionamiento social, educativo, médico y psicolégico que nifios criados en
entornos comunitarios de apoyo (Groce & Paeglow, 2005). El Observatorio
de los Derechos Humanos encontré que la tasa de mortalidad entre nifnos con
discapacidad institucionalizados era casi el doble que en la poblacién general
y que entre niflos que permanecen en la familia. En algunas instituciones en
algunos paises la tasa de mortalidad supera el 75% (Observatorio de los Derechos
Humanos, 2001).

De acuerdo con las Naciones Unidas y UNICEE las ninas con discapacidad
tienen dos o tres veces mds probabilidades de sufrir abuso fisico y sexual que sus
iguales sin discapacidad. Donde la capacidad de contribuir econémicamente a la
supervivencia de la familia es fundamental, los nifios con discapacidades tienen
poco valor excepto como objetos de piedad o caridad. El empleo mds comtn en
todo el mundo entre personas con discapacidad es la mendicidad (Groce, 1999).
El aislamiento, tanto autoimpuesto como socialmente creado, es habitual, sobre
todo para los que parecen diferentes.

EL CONCEPTO DE PARTICIPACION

Los enfoques para la atencién clinica de las personas con discapacidad son a
menudo concebidos usando un modelo de déficit que se centra en la disfuncién.
Esto tiene consecuencias para la forma en que se percibe a la persona y limita las
expectativas injustificadamente. La Convencién (articulo 12) re-define el papel
de los nifios en la sociedad como participantes y, a través de su participacion,
como contribuyentes a su propia salud y a la salud de la comunidad en la que
viven. Si los profesionales clinicos y los politicos pasaran de un modelo de déficit
a un concepto de extender la participacién—prestando atencién a las barreras
a las que se enfrentan las personas con discapacidad en la busqueda de la plena
participacién—entonces se abririan muchas oportunidades para un desarrollo
creativo. Se requiere un cambio considerable en la mentalidad de los clinicos y
de los politicos pero, una vez que se ha conseguido, este cambio puede facilitar
oportunidades o la identificacién de las barreras que ficilmente se pueden superar.

Esfuerzos para incluir a los nifios y adolescentes discapacitados en la
educacién general han tenido diferentes niveles de éxito. Los paises de ingresos
bajos y medios, segin la definicién del Banco Mundial, han creado algunos de
los enfoques mds innovadores, a menudo por necesidad.

La Organizacién Mundial de la Salud ha intentado difundir a través de la
Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias

La convencidén sobre los derechos del nifo J.7

LOS DERECHOS
DEL NINO

La primera declaracion

de las Naciones Unidas
dedicado exclusivamente
a los derechos de los
nifios fue la Declaracion
de los Derechos del Nifio,
aprobada en 1959. Este
fue un documento moral
mas que juridicamente
vinculante. En 1989

la Convencion sobre

los Derechos del Nifio
juridicamente vinculante
fue adoptada por las
Naciones Unidas. En los 54
articulos de la Convencion
se incorpora la gama

de recursos humanos—
derechos civiles, politicos,
econdmicos, sociales y
culturales—y establece
las forma especifica

en que éstos deben
garantizarse para los nifios
y los jovenes. En mayo
del 2000, dos protocolos
opcionales—uno sobre la
participacion de nifios en
conflictos armados y otro
sobre la venta de nifios,
la prostitucion infantil y

la pornografia infantile—
fueron adoptados para
fortalecer las disposiciones
de la Convencidn en esas
areas. La Convencion
sobre los Derechos

del Nifio es el tratado

de derechos humanos
mas respaldado en el
mundo, ratificado por
todos menos dos paises.
Ver la Convencion y los
documentos relacionados
pulsando en la imagen de
abajo.
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“...el nifio que es capaz de
formar sus propios puntos
de vista, tiene derecho a
expresarlos y derecho a la
libertad de... pensamiento,
conciencia y religion.”

Convencion: articulos 12-14.

Foto : http://syinghana.
com/?p=137

Pulse sobre la imagen para ver una animacion breve
explicando la Convencién a los nifios (por la Alianza de los
Derechos del Nifio) (www.childrensrights.ie)

Tabla J.7.1 La Convencidon de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio sintetizada de
acuerdo al articulo (Carlson, 2001).

Principios
A2: No discriminacion
A3: Beneficio

A6: Supervivencia y
desarrollo

A12: Respeto por las
opiniones de los nifios

Provisiones
Ab: Orientacion
AT7: Nombre/nacionalidad
A8: Identidad

A9: Separacion de los
progenitores

A16: Privacidad

A18: Responsabilidades
A24: Salud

A25: Seguridad social

A27: Nivel de vida
A28 y A29: Educacion
A31: Ocio

Proteccion
A19: Abuso y negligencia
A21: Adopcién
A22: Refugiado

A32: Trabajo

A33: Drogas
A34: Explotacion sexual
A35: Secuestro

A37: Tortura y privacion de
libertad

A38: Conflicto armado
A39: Rehabilitacion

A40: Justicia juvenil

Participacion
A13: Expresion
A14: Pensamiento

A15: Asociacion

A17: Informacion
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(CIDDM-2) un modelo para los profesionales que les permita acercarse a la
atencién a las personas que tienen impedimentos desde la perspectiva de la
participacién. La CIDDM-2 cubre tres dimensiones de la discapacidad:

e Deterioro en las funciones y estructuras corporales
e Limitacién de la actividad, y

e Restriccién de la participacion.

Esta clasificacién reconoce que una persona con una discapacidad puede
tener o no una limitacién en la actividad o incluso una incapacidad en funcién
del entorno y de la sociedad (Clark & MacArthur, 2008).La perspectiva de
los derechos humanos sobre la discapacidad también cambia el enfoque de las
limitaciones de las personas a las barreras dentro de la sociedad que impiden la
plena participacién de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
con los demds.

LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DEL NINO

El contenido de la Convencién estd resumido en la tabla].7.1. La Convencién
aboga claramente por la inclusién de todos los nifos en la vida comunitaria, con
fuertes recomendaciones para el acceso a la educacién y a servicios. Ademds,
argumenta en contra de cualquier tipo de discriminacién. Sin embargo, la
experiencia demuestra que la Convencién se ha aplicado poco (OMS, 2005). En
particular, los ninos y adolescentes con discapacidad, incluyendo discapacidad
psicosocial, no han experimentado un aumento de inclusién significativo.

La Convencidn ha sido incorporada en legislacién por lo menos en 50 paises,
pero pocos han implementado programas para poner en practica las disposiciones
de la Convencién. Instituciones nacionales independientes de derechos humanos
para los ninos han sido establecidas en algunos paises, liderando el esfuerzo para
promover los derechos del nino (Pais & Bissell. 2006).

overnment
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CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Dando un paso mds, la CRDP—redactada con el fuerte activismo y con
una participacion sin precedentes de personas con discapacidad—dictamina la
participacién de personas con discapacidad (incluidos los nifios con discapacidad)
y sus organizaciones representativas en la implementacién y seguimiento de los
programas que les conciernen.

El CRDP intenta enmendar una injusticia que no ha ocurrido porque las
personas con discapacidad se excluyeran explicitamente de otra legislacién mds
general de los derechos humanos (de hecho, en la Convencidn, los nifios con
discapacidad se incluyeron especificamente), sino porque la plataforma moral
que se utilizé para interpretar estos documentos fue sesgada, excluyendo ciertos
grupos. El modelo social de discapacidad del que se derivan el Convenio y CRDP,
impone una obligacién de inclusién directamente en los hombros de la sociedad.
En este modelo, la discapacidad no es inherente a la persona, sino que més bien
ocurre como resultado de la interaccién entre la persona con discapacidad y las
barreras sociales, actitudinales y del entorno.

En cierto modo la existencia del CRDP indica una vez més que el problema
reside (de nuevo) en el concepto filoséfico del “nosotros” omnipotente. Desde la
Ilustracién, segmentos sociales previamente marginados han exigido y consegui-
do una voz y el concepto de “nosotros” se extendié gradualmente. Sesenta afios
después de la adopcion de la Declaracién Universal de Derechos Humanos, en
gran parte gracias a la persistencia del movimiento de derechos del discapacitado
(cuyo lema es “nada sobre nosotros sin nosotros”), se reconoce que discapacidad
es parte de la experiencia humana.

Como escribe el profesor de derecho Amita Dhanda, “Es mi opinién que la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha conseguido
lo siguiente para las personas con discapacidad: ha marcado un cambio desde
asistencia social a derechos; introdujo el lenguaje de igualdad para conceder tan-
to lo mismo como lo diferente para las personas con discapacidad; reconocié la
autonomia con apoyo para las personas con discapacidad y, mds importante, hizo
de la discapacidad una parte de la experiencia humana” (Dhanda & Narayan,
2007). Estd atn por ver si el CRDP y el movimiento de los derechos de la disca-
pacidad dardn una voz a los nifios.

Enfoques basados en los derechos de los nifios con discapacidades

Es falta de la sociedad cuando nifios y adolescentes no experimentan inclusién
y participacién cuando nacen con discapacidades o trastornos. Se han propuesto
remedios—y en algunos casos han demostrado ser eficaces—pero su aplicacién
es irregular y a menudo no prolongada. Dos ejemplos destacados de iniciativas
para hacer frente a la falta de esta voz son los Consejos Tutelares en Brasil y la
Carta Social de la Unién Europea. Los enfoques son muy diferentes, pero ambos
se basan en los recursos legales y el debido proceso judicial.

Consejos Tutelares

La Constitucién Federal de Brasil de 1988 destacé la participacién popular
con la formacién de los Consejos Administrativos Participativos Municipales. La
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perspectiva de los derechos del nino fue incorporada en la legislaciéon vigente y
su aplicacién ha transformado ninos desfavorecidos en un grupo de ciudadanos
cuyos derechos actuales y futuros deben ser respetados (Duarte et al, 2007; Rizzini
et al, 2003). La legislacién se refiere a menores de 21 afios y, notablemente,
no singulariza a ningin grupo en particular. La legislacién es amplia, pero se
centra en los derechos, determinando que se garantizardn los derechos de los
nifos a través de las actividades de los consejos administrativos municipales. La
Acta Brasilefia de Derechos del Nifio y el Adolescente establece que cada uno
de los aproximadamente 5.700 municipios deben tener dos consejos infantiles
municipales: un consejo de los derechos del nifo y un consejo de tutela de ninos.
Ademds cada estado federal debe tener un consejo de los derechos del nifio.
El Consejo de los Derechos del Nino tiene la responsabilidad de salvaguardar
los derechos de los nifos y adolescentes a nivel macro. Los consejos tutelares
aseguran que los ninos necesitados o en riesgo reciban la mejor asistencia posible.
Su tarea es hacer derivaciones y garantizar la prestacién de servicios, pero no
actuar como un proveedor de servicios. Acceso a los consejos tutelares puede
ser a través de los propios ninos, los padres, o una amplia gama de otras partes
interesadas.

Carta Social Europea

La Carta Social Europea (Consejo de Europa) es un documento basado en los
derechos que pueden—y han sido—aplicados en caso de aparente discriminacién
de personas con discapacidad. Un ejemplo notable es la apelacién exitosa por
Autismo Europa al Comité Europeo de Derechos Sociales quejandose de que
en Francia “... nifos y adultos con autismo no ejerzan de manera efectiva en
cantidad suficiente y con un nivel adecuado su derecho a la educacién en escuelas
de ensenanza general o en plazas apoyadas adecuadamente en instituciones
especializadas que ofrecen servicios educativos y relacionados.” En esencia, la
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denuncia alegaba que Francia no estaba actuando suficientemente, segiin lo
dispuesto en la Carta Social Europea Revisada, para garantizar a nifios y adultos
con autismo el derecho a una educacién tan eficaz como la de los otros ninos.
Si bien este es un ejemplo especifico, los propios articulos sirven como modelo.
El Cédigo de Accién Social establece que “... siempre que las aptitudes de la
persona con discapacidad y las capacidades de la familia lo permitan, hay que
garantizar el acceso al menor de edad o adulto con discapacidad a las instituciones
abiertas a toda la poblacién.” “La accién social y médico-social debe... promover
la autonomia y la proteccién de las personas... prevenir la exclusién y corregir
sus efectos. Se basard en la evaluacién continua de las necesidades y de las
expectativas... en particular de aquellas personas con discapacidad.” “...las
medidas respetaran la dignidad de todos los seres humanos...” Serd interesante
ver si—y cémo—modelos como estos son aceptados en la implementacién de la
nueva Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Cambios paradigmaticos para los clinicos

“La integracién de los principios de los derechos del nifio, imparcialidad y
justicia social en la prictica requerird un cambio fundamental en la educacién de
los profesionales de salud del nifio a todos los niveles de formacién” (Waterston &
Goldhagen, 2008). Si se da una alta prioridad a la prestacién de servicios basados
en los derechos del nino con discapacidad, serd cada vez mds necesario involucrar,
formary preparar las organizaciones no gubernamentales, profesionales, padres de
nifios con discapacidad y a los propios ninos con discapacidad para trabajar juntos
para lograr un cambio. Actualmente los programas de formacién profesional
todavia se centran en la medicalizacién de la discapacidad. El enfoque en la
especializacién para trabajar con diferentes grupos de nifos con discapacidad
frustra el deseo de disminuir discriminacién en los servicios y la participacién
de los ninos en sociedad normalizada. La responsabilidad profesional va desde la
atencién clinica hasta la investigacién en quienes son mds vulnerables.

JOLF MOCOASS|
FAriLy
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La Convencion sobre

los Derechos del Nifio

va mucho mas alla de
tener implicaciones para
los gobiernos y debe
considerarse en relacion
con todas las actividades
profesionales que afectan
a la vida de los nifios,
incluida la practica clinica,
investigacion, participacion
y educacion.

“Los nifios deben

ser tratados “... sin
discriminacién de ningun
tipo, con independencia de...
raza, color, sexo, idioma,
religion o cualquier otra
condicion....”

Convencion: articulo 2.

Foto: Joe Healy y su familia
(Galt Museum & Archives)



IACAPAP Textbook of Child and Adolescent Mental Health

IMPLICACIONES PARA LA INVESTIGACION

Iniciativas de investigacién sobre trastornos mentales en paises de ingresos
bajos y medianos ha expuesto otra dimensién de la proteccién de derechos
humanos y normas éticas. En paises de ingresos bajos y medios afectados por
la guerra, desastres naturales y desplazamiento, investigadores han incurrido en
précticas que deben ser escrutinizadas en relacién con los derechos humanos.
En cuanto a nifios sujetos de investigacion, se ha debatido la justificacién de
la investigacién no terapéutica (estudios que no benefician directamente a los
participantes) frente a la investigacién terapéutica (Ramsay, 1976; McCormick,
1976). Algunos argumentan que el uso de nifos en investigacién no estd
justificado si no se benefician directamente de esa participacién (Ramsay, 1976),
mientras que otros creen que si no hay riesgos discernibles—dolor o molestias—
para el nino, la investigacion es éticamente permisible (McCormick, 1976). Las
regulaciones federales de los Estados Unidos (Proteccién de Sujetos Humanos)
permiten la investigacién no terapéutica que posee mds de un riesgo minimo
pare el nifio si:

*  El riesgo representa un aumento menor sobre riesgo minimo

* Los procedimientos son conmensurados con las experiencias de vida
generales de los participantes

* Los resultados van a producir conocimiento de vital importancia acerca de
la enfermedad del participante

*  Se obtienen permiso de los padres y el apoyo del nifo.
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“... El nifio que trate de
obtener el estatuto de
refugiado o que es... un
refugiado... [debe] recibir
proteccion adecuada y
asistencia humanitaria ...”
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Historia de las normas y directrices éticas médicas y psiquidtricas

Problemas éticos surgen a menudo dado que estos jévenes estdn normalmente
agrupados bajo el subtitulo de “poblaciones vulnerables”. Los nifios no pueden
cuidarse o protegerse a si mismos de forma independiente y son mds vulnerables
cuando sufren una enfermedad mental. Algunas de estas cuestiones éticas en
torno al tratamiento, la medicacién y la investigacién se han discutido en el
campo de la psiquiatria infantil y del adolescente y la psicologia (Munir & Earls,
1992; Belitz & Bailey, 2009; Frank et al, 2003). En concreto, en relacién con la
investigacion psiquidtrica, Roberts (1999) ha desarrollado un analisis conceptual
de los protocolos de investigacion éticamente correctos. Hoop et al (2008) revisé
estos temas en relacién con la investigacién con jévenes. Como resultado hay
una amplia lista de recursos para la investigacion psiquidtrica ética (Roberts et
al, 1998). Sin embargo, estas directrices son principalmente para ensayos en
hospitales donde los investigadores tienen autorizacién de juntas de revisién ética
institucional, protocolos de atencién y (a menudo) acceso a multiples formas de
“tratamiento 6ptimo.”

La Comisién Nacional parala Proteccién de Sujetos Humanos de Investigacién
Biomédica y Conductual (1977) permite estudios que exponen nifios a un riesgo
superior al minimo sin la intencién de beneficiar a los participantes cuando el
conocimiento obtenido es importante para el futuro bienestar de los nifos en
general. Deben proporcionarse pruebas suficientes para demostrar que: 1) el
dolor o estrés inducido por la investigacién no es grave; 2) los dafos potenciales
son reversibles; 3) los investigadores estdn capacitados; y 4) el entorno es
apropiado para el estudio (Fisher et al, 2007). Sin embargo, cuando existe una
gran asimetria de poder, no estd claro si la situacién es adecuada para realizar
estudios que no benefician a los participantes.

Directrices médicas y psicosociales para proyectos de investigacién
internacionales

La aparicién de investigadores de paises de altos ingresos que realizaron
ensayos en paises de bajos ingresos, en particular relacionados con el VIH/
SIDA, desafié el marco de la Declaracién de Helsinki (Ia Declaracién) (Zion
et al, 2002). En 1993, se elaboraron las Pautas Eticas Internacionales para la
Investigacién Biomédica en Seres Humanos (/nternational Ethical Guidelines for
Biomedical Research Involving Human Subjects) que describe como la Declaracién
se podria aplicar de manera efectiva en paises en desarrollo (Council of Medical
Organizations of Medical Sciences, 1993). El modelo de Emanuel, aunque no
especifico para la juventud, trata de las cuestiones ético-médicas que surgen al
realizar proyectos de investigacién en paises de bajos recursos (Emanuel et al,
2000).

Existen pautas éticas en la esfera humanitaria psicosocial (Sphere Project,
2000; Morris et al, 2007; IASC, 2007; Allden et al, 2009); otros han sugerido
marcos para realizar investigacion en paises pobres, con refugiados y en proyectos
internacionales (Schenk & Williamson, 2005; Fisher et al, 2002; Leaning, 2001).
Estas directrices estdn dirigidas principalmente a situaciones de emergencia,
conflicto o desastre, o se centran en jovenes refugiados en paises de altos recursos.
Aunque la naturaleza de la psiquiatria infantil y del adolescente y profesiones
afines exige conocimiento de la ética (Munir & Earls, 1992), formacién sobre
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Debido a recursos para
sobrevivir limitados, familias
estan frecuentemente
desesperadas para ayudar
a sus hijos y pueden ver

a los investigadores como
extranjeros, a los que
estan acostumbrados a
ver como trabajadores de
ayuda humanitaria 0 como
proveedores de alimentos
y ayuda material en vez de
como investigadores.
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principios éticos es generalmente insuficiente, particularmente en relacién con

contextos culturales o globales y, en particular, con personas con discapacidad.
Los derechos humanos de las poblaciones vulnerables

Poblaciones vulnerables son grupos de personas que carecen de capacidad
para proteger sus derechos y libertades fundamentales, por lo que estdn expuestas
a la explotacién. Los ninos, en general, son una de estas poblaciones. Situaciones
de guerra—que crean huérfanos que no estén bajo la proteccién legal de un
adulto—agravan el problema de la proteccién de sus derechos. Las guerras
también pueden incluir poblaciones especificas (por ejemplo, victimas de
violencia de género o nifos soldado) que pueden ser fuertemente estigmatizadas
por la comunidad y pueden ser danadas si el gobierno, fuerzas rebeldes o la
comunidad se enteran de los resultados.

Los investigadores dedicados a la investigacién terapéutica o no terapéutica
deben tomar precauciones éticas y ser sensibles a las necesidades de grupos
vulnerables. Nifios pueden sentirse incémodos contando sus experiencias
a extrafios o adultos, especialmente en zonas de inestabilidad politica donde
adultos llevan a cabo reclutamiento de nifios para las fuerzas armadas. Los
resultados pueden exponer a nifios a un mayor riesgo. Comunicindose a un
nivel apropiado para el desarrollo del nino, investigadores deben ser claros
desde el comienzo acerca de su papel, acerca de qué datos se van a recoger,
cémo van a ser utilizados, quién tendrd acceso a estos y cudles serdn los limites
de la confidencialidad. Se debe tener especial cuidado para garantizar que la
obtencién, archivo y andlisis de entrevistas o datos estén protegidos de tal
manera que los participantes puedan estar seguros de que esa informacién (por
ejemplo su situacién como ex nifo soldado) no serd dado a conocer a fuerzas
gubernamentales o rebeldes lo que podria conducir a una mayor estigmatizacién
y la discriminacién.
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“Los nifios deben ser
“protegidos contra la
explotacion econdmica...
del trabajo [peligroso] [y]
todas las demas formas de
explotacion.”

Convencioén: articulos 32 y
36.

Nifios trabajando en una imprenta
(kinderarbeid en Drukkerij).
Nationaal Archief / Spaarnestad foto
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Consentimiento informado en paises de bajos ingresos y post-conflicto

La investigacién no terapéutica o la intencién del investigador de no beneficiar
a los participantes estdn relacionados con el consentimiento informado. El
consentimiento informado incluye el examen de la informacién, de la capacidad
de tomar decisiones, y de la capacidad volitiva (Roberts, 2002). Se debe informar
del proceso de la investigacidn, el cronograma, los métodos que se utilizardn, y
los riesgos y beneficios de la participacién en el estudio. Capacidad de decisién
(Applebaum et al, 1982) existe cuando individuos:

e Pueden comunicar una decisién voluntaria, no forzada

e DPueden comunicar un entendimiento de los riesgos y beneficios de aceptar o
rechazar el tratamiento, posibles resultados de tratamientos alternativos, o la
investigacion

e  Son capaces de apreciar la importancia de la eleccién, y

e Estdn cognitivamente intactos en medida suficiente para entender el proceso
de consentimiento y el contenido.

La capacidad volitiva es igualmente importante en paises afectados por la
guerra: ser capaz de expresar ideas sin coaccién o amenazas (Roberts, 2002).

Elconsentimiento informado debe también tener en cuenta aspectos culturales,
como la educacién, conceptos de juventud, y el respeto por las personas (Roberts,
2002). En zonas con un alto grado de analfabetismo, firmar un formulario de
consentimiento puede provocar desconfianza o temor, sobre todo en paises donde
el gobierno ha enganado con anterioridad a la gente a renunciar a derechos, como
fue el caso en la antigua Unién Soviética o Camboya por ejemplo (de Jong, 2002;
Ellis et al, 2007). En muchos paises de bajos recursos nifios empiezan a trabajar
tan pronto como a los cinco anos, y quien puede dar permiso para participar en
proyectos de investigacién varia de acuerdo con la cultura (Schenk& Wiliamson,
2005; Boyden, 2004). Investigadores deben tener en cuenta las opiniones de la
comunidad en que el nifio vive en relacién con las expectaciones sobre lo que es
propio de la edad, el género, los papeles sociales, desarrollo y comportamiento
(Schenk & Williamson, 2005). En algunas sociedades una persona puede
consentir participar en un proyecto de investigacién como consecuencia de
presién directa o indirecta de la comunidad, socavando la autonomia (Ellis et
al, 2007). Atencién debe centrarse en conseguir un verdadero consentimiento
informado mds que en el producto final: un documento firmado. Esto se puede
obtener a través de directivas anticipadas de investigacién, conversaciones entre
el investigador y el sujeto sobre las motivaciones del sujeto para participar en
el estudio, los posibles resultados, y el protocolo o procedimiento a seguir. En
caso de sujetos que mds tarde pierdan la capacidad de expresar sus preferencias,
el documento debe explicar los préximos pasos. Otra forma de resolver este
problema es mediante el uso de consentimiento informado verbal en presencia
de un familiar o amigo (European Medicines Agency, 2009). A menudo se utiliza
asentimiento en lugar de consentimiento. Este enfoque mds pasivo de asegurar
que el sujeto sea informado es a menudo mads fécil de obtener pero corre el riesgo
de no garantizar realmente un grupo de sujetos informados.

La convencidén sobre los derechos del nifo J.7

Las iniciativas
contemporaneas de
investigacion relacionadas
con la salud mental en
paises de ingresos bajos
y medios han expuesto
una dimensién mas de

la necesidad de proteger
los derechos humanos y
normas éticas.
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Asimetrias de poder e informacion

Cuando investigadores procedentes de paises de altos ingresos acuden a
comunidades devastadas y en severa desventaja socioeconémica para realizar
estudios de salud mental, existe un alto riesgo de explotacién de la poblacién
local, y el estatus social del investigador puede influir en la participacién en la
investigacién (Boyden, 2004). Con acceso limitado a recursos de supervivencia,
familias estdn desesperadas por ayudar a sus hijos y pueden ver a los investigadores
como extranjeros—a los que estdn acostumbrados a ver como trabajadores de
ayuda humanitaria o como proveedores de alimentos y ayuda material. Asi,
pueden interpretar la participacién en el estudio como vinculado a recibir ayuda.
Algunos protocolos de investigacién en psiquiatria infantil ofrecen monitorizacién
clinica, que puede ser un fuerte incentivo para aquellos en dreas afectadas por
la guerra que no tienen acceso a atencién clinica (Hoop et al, 2008). Ademis,
investigadores occidentales pueden intentar adaptar sus modelos de salud a
poblaciones fordneas que pueden no tener libertad para declinar participacién,
discutir efectos negativos o el impacto en sus creencias y pricticas culturales,
pueden sentirse coaccionados, o decir lo que ellos piensan que el investigador
quiere oir (Fisher et al, 2002; Allden et al, 2009; Ellis et al, 2007). La asimetria
puede extenderse a la participacién de clinicos e investigadores locales que
comprometen su identidad local y la responsabilidad por sus representados para
ser parte de una empresa mds prestigiosa y en ocasiones mds lucrativa.

También puede haber asimetria en la priorizacién de las necesidades.
Investigadores y clinicos ajenos a la comunidad local pueden tener prioridades
cientificas que no son congruentes con las locales, a pesar de las mejores
intenciones. A menudo, los forasteros controlan cémo se utilizara la financiacién,
el desarrollo de programas y la planificacién, determinando quién recibird
servicios y, en ultima instancia, quien serd formado para prestar esos servicios.
Los gobiernos locales dependen de donaciones para financiar la investigacion,
que es determinada por las necesidades de los donantes. Dependencia de la
financiacién externa y, por tanto, de investigadores externos, puede excluir a
académicos o ministerios locales de la oportunidad de participar en un andlisis
ético de las comunidades, proyectos y consecuencias.

Desafios éticos inherentes a la investigacién terapéutica

La definicién de investigacién terapéutica en entornos de bajos recursos
presenta desafios porque el papel del investigador de la salud mental en estos
encuadres fluctda entre investigador y proveedor de atencién clinica. Por otra
parte, el campo de la salud mental estd tipicamente poco desarrollado en
estos paises, obligando a los investigadores occidentales a importar y adaptar
intervenciones a contextos culturales diferentes de los contextos en que esos
instrumentos fueron desarrollados. Discutimos a continuacién los papeles del
investigador y la identificacién de las intervenciones mds apropiadas.

La frontera entre investigador y clinico

El primer objetivo de un clinico es ayudar; el primer objetivo del investiga-
dor es responder a una pregunta cientifica. La frontera entre el investigador y
el clinico es mds porosa en el trabajo con nifios vulnerables. A menudo no hay
profesionales de salud mental disponibles y, potencialmente, el investigador es
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la primera persona que hace preguntas acerca de la experiencia de un nifio en
situaciones de conflicto armado, por ejemplo. La entrevista de investigacién es
una intervencién en si misma. El investigador puede convertirse consciente o in-
conscientemente en un clinico. Aunque el objetivo del investigador es la neutra-
lidad—para recoger datos—cada contacto es potencialmente terapéutico. Existe
evidencia de que compartir una postura con los clientes es valioso (Lustig et al,
2004), pero igualmente ciertas intervenciones pueden ser perjudiciales (Morris
et al, 2007; Goodman, 2004). Los psiquiatras, en concreto, se enfrentan a difi-
cultades adicionales ya que pueden confundir el tratar pacientes y el utilizarlos
para responder a preguntas de investigacién (Jesus & Michael, 2009).

Llevar a cabo investigaciones sin asegurar que hay servicios para tratar los su-
jetos de la investigacién no es ético (Allden et al, 2009). Proporcionar narrativas
de traumas recientes, sobre todo en situaciones de conflicto, puede poner a las
personas en riesgo de dafio psicolégico cuando no hay apoyo (Goodman, 2004).
Los entrevistados con desérdenes mentales, trauma previo, y poco apoyo social
pueden tener un mayor riesgo de sufrimiento emocional (Dyregov, 2004; Jorm
et al, 2007). Sin embargo, es posible que no haya un sistema de salud mental
formal en paises con bajos recursos afectadas por la guerra, con pocos profesio-
nales o instituciones para derivarlos (de Jong, 2011; World Health Organiza-
tion, 2005), incluso en paises de altos ingresos como los Estados Unidos, hay
regiones donde muchos pacientes tienen dificultades para acceder a servicios de
salud mental (Wang et al, 2005). Cuando investigadores no tienen habilidades
o medios para dar apoyo o asistencia, existe la obligacién de saber cémo utilizar
tales recursos (cuando existen) antes de comenzar el proyecto de investigacién,
o de desarrollar soportes para los que puedan expresar desasosiego en el curso de
la investigacién.

Identificacién de la intervencién mds apropiada

La Declaracién de Helsinki propone la mejor intervencién para compara-
cidn activa en un ensayo clinico. Hay multiples intervenciones de salud mental
cuya superioridad es debatible, dependiendo de la opinidn de expertos. Estudios
aleatorizados evaluando intervenciones educativas (incluyendo actividades para
procesar trauma, juego cooperativo, y elementos creativos-expresivos) para jo-
venes afectados por la guerra en entornos de bajos ingresos en Indonesia (Tol et
al, 2010), Sri Lanka (Tol et al, 2011), Nepal (Jordans et al, 2010) vy territorios
Palestinos (Khamis et al, 2004), encontraron mejoras prometedoras en algunas
medidas en sub-grupos especificos, y otras sin efectos principales en resultados
especificos (Tol et al, 2011). En Uganda, un ensayo controlado y aleatorizado
de terapia interpersonal con adolescentes afectados y desplazados por las guerras
encontrd efectos sobre la depresion solo en ninas, y ausencia de efecto en sin-
tomas de ansiedad, problemas conductuales o deterioro funcional. Un ensayo
aleatorizado en Bosnia-Herzegovina encontré mejoria en trastornos por estrés
postraumdtico (TEPT), depresidn y problemas de duelo en nifios que recibian
psicoterapia para trauma en la escuela (Layne et al, 2008). Una revisién de la
evidencia sobre las intervenciones descritas “sugiere que incluso intervenciones
efectivas pueden ser perjudiciales si se aplica en un momento incorrecto, o diri-
gido a un segmento equivocado de la poblacién” (Morris et al, 2007).
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CONCLUSIONES

Es notable que en esta era moderna los derechos de los nifios con discapacidad
sigan presentando un desafio. El maltrato de nifos con discapacidad debe
ser considerado un problema critico de salud publica (Hibbard et al, 2007).
Contrasta la disponibilidad de recursos para nifios con enfermedades médicas
a los recursos disponibles para nifios discapacitados. Acuerdos internacionales
estdn en marcha para poner fin a la era de aislamiento, abuso y negligencia. El
reto es como aumentar el conocimiento de la situacién actual y educar a una
amplia gama de individuos para ejercer sus derechos. Aumentando gradualmente
la participacién de personas con discapacidad daria lugar a una reduccién de las
barreras que ahora impiden su plena participacién en la sociedad.

La evaluacidn ética de la investigacién no terapéutica en jévenes vulnerables
y afectados por la guerra exige investigadores y clinicos prudentes en su trabajo
con poblaciones vulnerables o que viven en contextos con asimetrias de poder.
Obtener de los padres o cuidadores un auténtico consentimiento informado y
asentimiento de los nifios debe ser un estindar minimo para la investigacién
no terapéutica. Los que llevan a cabo investigaciones terapéuticas también
tienen consideraciones éticas, por ejemplo debido a la barrera permeable entre el
investigador y el clinico, y en como determinar la intervencién mds apropiada a
estudiar. Los beneficios para la sociedad de documentar los efectos del estrés, de
evaluar las necesidades y el acceso a servicios de salud mental y de otro tipo, y la
efectividad de los servicios para los jévenes afectados por conflictos armados—
todos los cuales tienen el potencial de ayudar a la sociedad en el futuro—deben
ser sopesados frente a los riesgos para la salud mental de investigar en estos
ambientes.

La Convencién y la CRDP ofrecen esperanza de una nueva era respetuosa
de los derechos humanos y en la investigacién para encontrar evidencia para el
cuidado adecuado de estas personas. “La inclusién de nifios discapacitados es una
cuestién de justicia social y una inversion esencial en el futuro de la sociedad.
No se basa en la caridad o buena voluntad, pero es un elemento integral de la
expresién y realizacion de los derechos humanos universales.”
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