VOCES EN BIOETICA DESDE LA CUENCA DEL CARIBE

Fatiga de la investigacion en los pequenos paises

insulares

Kareem Coomansingh, MSc, MPH

Las islas del Mar Caribe componen 13 naciones sober-
anas y 14 paises adicionales o territorios con vinculos con
potencias coloniales. Las poblaciones de los paises oscilan
entre poco mas de 1.000 y mas de 11 millones. La mayoria
de estos paises, a pesar de tener una poblacion relativamente
pequeiia, tienen multiples instituciones de educacion ter-
ciaria con programas de posgrado que tienen requisitos de
investigacion tanto para los estudiantes como para los pro-
fesores. Por ejemplo, la nacién insular de Granada, mi pais
de origen, tiene una universidad y una poblacién de aprox-
imadamente 113.000 habitantes, mientras que la isla vecina
de San Vicente tiene una poblacion de alrededor de 104.000
habitantes y cinco universidades. Cabe sefalar que el ritmo
y el desarrollo de la investigacion cientifica, y como resulta-
do de la ética de la investigacion, en el Caribe han quedado
rezagados con respecto a los de los paises desarrollados. Sin
embargo, la importancia de realizar investigaciones basadas
en el compromiso de mejorar la salud y el bienestar de los
caribefios ha sido puesta en primer plano por las diversas
partes interesadas de la regién, como los centros de edu-
cacion terciaria y los organismos gubernamentales locales.

Como administrador de un IRB (Comité Institucional
de Revision, por sus siglas en ingles) y funcionario de in-
vestigacion, parte de mi funcidén es estar consciente de los
problemas que afectan la conducta de la investigacion y el
bienestar de los participantes. Mi objetivo en este articulo es
explorar la fatiga con respecto a la investigacion, como es lla-
mada en la literatura sobre ética de la investigacion, y sugerir
formas de evitar que impida la investigacién en pequefos
paises insulares. Si bien la mayoria de la literatura disponible
sobre la fatiga en la investigacion se centra en la investigacion
excesiva de grupos y/o comunidades pequefias, también
existe motivo de preocupacion cuando se realizan investi-
gaciones en paises en desarrollo con poblaciones generales
mas pequenas. Esto justifica tomar medidas para prevenir la
fatiga de la investigacion antes de que se produzca.

:Qué es la fatiga en la investigacion?

Segun un estudio realizado por Ashley, en general la
fatiga en la investigacion se refiere a la falta de voluntad de
los participantes para participar debido a un agotamiento
psicoldgico y emocional con el proceso de investigacion.1
Esto tiende a ser comun en grupos de personas que estan
cansadas de compartir informacién sobre si mismas y de
no ver ningun beneficio tangible como resultado de su par-
ticipacion en la investigacion. En este sentido, la fatiga en
la investigacion puede comenzar a verse como fatiga de los
encuestados debido a una sobreexposicion del compromiso
a la investigacion, lo que lleva a un deterioro de la calidad
de los datos que se comparten. Goodman et al. explor6 las
experiencias de pueblos indigenas excesivamente investiga-
dos en Canada y descubri6 que se sentian disgustados por la
falta de transparencia en la investigacion, ya que la mayoria
de los estudios no abordaban las preocupaciones de la co-
munidad ni se consideraban beneficiosos para ellos.” Esto
tendia a provocar que a los participantes no les importara y
simplemente dijeran a los investigadores lo que creian que
querian escuchar, lo que puede sesgar los resultados de un
estudio.

La fatiga de investigacion surge tanto de estudios de in-
vestigacion que requieren participaciéon durante un periodo
de tiempo prolongado, como de poblaciones investigadas en
exceso. * Aunque a menudo se pasa por alto, la cuestion de la
investigacion excesiva de las comunidades, esto se esta con-
virtiendo en un tema cada vez mas relevante, como lo han
notado investigadores como Sukarieh y Tannock, quienes
han sefialado, que aunque subestimado, se trata de una
preocupacion de investigacion seria por parte de los cientif-
icos sociales.* De acuerdo a ellos, el grado de disposicion
de una persona a participar en una investigacion se puede
atribuir a:

« El alineamiento de la investigacion con sus intere-

ses.
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o Falta de impactos beneficiosos percibidos de la in-
vestigacion basados en experiencias pasadas.

« Desconfianza de los investigadores debido a las ex-
pectativas percibidas de explotacion.

Factores contribuyentes a la fatiga en la investigacion

Segun Patel et al., los factores que pueden exacerbar la
fatiga relacionada con la investigacion incluyen tener un
grupo limitado de participantes, la necesidad percibida de
realizar la investigacion rapidamente, hacer que los partici-
pantes se sientan infravalorados, no ver la aplicaciéon de los
resultados de la investigacion, partes interesadas abrumadas,
falta de seguimiento de las solicitudes de participacion en
la investigacién y una falta general de comunicacion entre
investigadores y participantes.” Ashley se hace eco de estos
puntos y sefiala los siguientes determinantes que contribuy-
en a la fatiga de la investigacion:

« Concentracion de investigacion: cuanto mas tiempo
y esfuerzo invierta un participante en el proceso de
investigacion, mas probabilidades tendra de exper-
imentar fatiga. Esta concentracién de investigacion
ocurre con mayor frecuencia cuando la poblacién
de interés es pequena.

« Carga onerosa de la investigacion: es decir, qué tan
agotadora emocional o psicolégicamente puede ser
la experiencia de la investigacion.

« Utilidad percibida: Vision de la utilidad o beneficio
de la investigacion por parte de los participantes.

» Rasgos Intrinsecos: Caracteristicas psicosociales del
participante que pueden aumentar su vulnerabili-
dad.

o Demografia: tener un tamafio de poblacién mas
pequeiio que conduce a un reclutamiento mas fre-
cuente para estudios de investigacion por parte de
las mismas personas.

o Experiencia previa: experiencias negativas con in-
vestigadores menos experimentados.

« Investigadores sin experiencia: los investigadores
estudiantes o jovenes, que pueden estar realizando
una investigacion por primera vez, pueden no cen-
trarse en las necesidades de la comunidad, enfocarse
continuamente en grupos o comunidades conveni-
entes, es posible que no completen los objetivos de
estudio establecidos y no compartan los resultados
con la comunidad, lo que lleva a un mayor sen-
timiento de explotaciéon en la comunidad. La in-
vestigacion es un requisito de todos los estudiantes
en la mayoria de las instituciones de educacion ter-
ciaria y generalmente se basa en los intereses de los
estudiantes o de los cursos y no se desarrolla para
abordar las preocupaciones de la comunidad local.

Desde una perspectiva ética sobre la investigacion exce-
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siva y la fatiga de investigacion, podemos aplicar los princip-
ios del informe Belmont de las siguientes maneras:

o Respeto por las personas: se debe respetar la au-
tonomia de los participantes haciéndoles consci-
entes de la posibilidad de fatiga en la investigacion
durante el proceso de consentimiento informado y
asegurandose de que la participacion en la investi-
gacion se alinee con las expectativas de los partic-
ipantes.

o Beneficencia: la fatiga de la investigacion puede
crear un estado mental negativo entre los partici-
pantes, incluidos sentimientos de frustraciéon y ap-
atfa.

o Justicia: con una carga de investigacion cada vez
mayor para participantes y/o comunidades par-
ticulares, deberia haber aumentos proporcionales
de beneficios para estos participantes y/o comuni-
dades.

Segtn la informacién compartida por Montana State
University, los impactos de la fatiga de la investigacion
pueden implicar dificultades para reclutar miembros de la
poblacion deseada para estudios de investigacion presentes
o futuros y provocar datos inexactos debido a comentarios
deshonestos. En un articulo de Nature se sefiald que los in-
vestigadores pueden optar por realizar investigaciones en
una comunidad en lugar de en otra debido a estructuras de
investigacion preestablecidas o debido a su proximidad a
la universidad del investigador, lo que contribuye al exce-
so de investigacion.®* Uno podria preguntarse por qué seria
preocupante que las personas participaran voluntariamente
en estudios de investigacion respetando su autonomia. Sin
embargo, se demostrd que esta investigacion excesiva puede
hacer que una comunidad soporte mayores cargas asociadas
con la participacién en una investigacion sin beneficios o
recompensas adecuadas, lo que de hecho podria generar de-
scontento y una posible disminucion del deseo de participar
en la investigacion.

Koen et al. aludié a que las comunidades sobre investi-
gadas son una preocupacion ética en constante desarrollo,
especialmente con la investigacion en los paises en desar-
rollo.” Al mismo tiempo, la cuestion rara vez se aborda en
las principales directrices éticas. Curiosamente, su estudio
sefiald que la sensacion de estar sobre-investigado se debia a
una relacion tensa entre los investigadores y la comunidad,
mads que a una mera cuestion de demasiados estudios de in-
vestigacion. Teniendo en cuenta las connotaciones negati-
vas, a los participantes en el estudio de Koen et al también les
preocupaba que la etiqueta de ser un grupo excesivamente
investigado pueda potencialmente privarlos del acceso a
futuras investigaciones beneficiosas, si se establecieran ob-
staculos a la frecuencia de las investigaciones. En general, su
estudio encontré que la investigacion excesiva se interpretd
como un beneficio desigual para los investigadores frente a



las comunidades.

Los estudios sobre la fatiga debido a la investigacion
tienden a centrarse en poblaciones pequefas y especificas.
Postulo que los impactos negativos de la fatiga por investi-
gacion en todo un pais son motivo de mayor preocupacion.
Los residentes pueden difundir opiniones de descontento
por la investigacion con las generaciones futuras y poten-
cialmente hacer que el pais no sea investigable debido a un
rechazo total a la participacion en la investigacion.

Evaluacion y abordaje de la fatiga por investigacion en el
Caribe

La fatiga causada por investigacion presenta un riesgo
suficiente para la investigacion en los pequefos paises insu-
lares del Caribe como para que las personas que se preocu-
pan por la promocion de la investigacion y la integridad
cientifica en la regién deban tomar medidas para evaluarla
y abordarla.

Al momento de escribir este articulo, no existen estudios
sistematicos sobre la fatiga por investigacion en el Caribe ni
datos que demuestren que sea un problema. La evidencia
anecdodtica de mi propia experiencia sugiere que podria ser
un problema. Como tal, serd importante medir la fatiga de
la investigacion en paises con poblaciones pequefias con in-
stituciones activas de investigacion y capacitacion, como los
paises del Caribe. Incluso sin evidencia, es importante de-
sarrollar estrategias de mitigacion para prevenir un clima de
fatiga de investigacion en el Caribe, comprender sus riesgos
y evitarlos.

Tanto los investigadores como los comités de super-
vision de la ética de la investigacion tienen la obligacion de
garantizar que el bienestar de los participantes de la investi-
gacion dentro de la poblacion sea una maxima prioridad y
que la fatiga de la investigacion no afecte negativamente su
bienestar, ya sea directa o indirectamente. Ademas, la fatiga
puede ser mas preocupante en lugares donde los estudiantes
realizan investigaciones como parte de su educacion. A los
estudiantes no se les ensefia, 0 no comprenden, que su inves-
tigacion puede contribuir a la fatiga debido a la investigacion
dentro de la comunidad o poblacidon que estan estudiando.
Ellos, sus supervisores de investigacion, los miembros del
IRB que revisan sus protocolos y otras partes interesadas
tienen funciones para garantizar que la investigacion se lleve
a cabo de manera responsable y que la integridad de la in-
dustria de la investigacion contintie en una forma que aun
proporcione beneficios a la sociedad y conocimiento gener-
alizable, mientras que al mismo tiempo mitigar la fatiga y la
apatia hacia la ciencia y la investigacion.

Enfoques sugeridos para mitigar la fatiga de la investigacion

A uno podria preocuparle el hecho de que evaluar y
abordar la fatiga investigadora pueda limitar la libertad
académica de los investigadores, ya que una forma de redu-
cir la fatiga investigadora es reducir el nimero de estudios

de investigacion. Sin embargo, las principales formas de pre-
venir la fatiga de la investigacion se alinean con las mejores
practicas en conducta cientifica e investigaciéon comunitaria.
Teniendo esto en cuenta, sugiero enfoques para prevenir y/o
mitigar la fatiga de la investigacion que se centren en una
mayor participacion de la comunidad en la investigacion, la
retroalimentacion de la comunidad y la provisiéon de ben-
eficios que respondan directamente a sus necesidades. Los
cursos de métodos de investigacion y los supervisores de los
estudiantes investigadores deben educar a los estudiantes
para que trabajen en lograr la participacion de la comunidad
y las partes interesadas mientras identifican una pregunta de
investigacion y disefian sus métodos para responderla. En
ciertos casos, puede ser necesario restringir la realizacion
de investigaciones con fines educativos, pero eso no afec-
ta negativamente a la libertad académica, y las habilidades
que se deben adquirir en la investigacion de los estudiantes
pueden adquirirse a través de otras actividades educativas.
En lugar de disefar y realizar investigaciones, por ejemplo,
los estudiantes podrian aprender a identificar prioridades
de investigaciéon dentro de una comunidad y trabajar con
la comunidad para disefiar su estudio. Emanuel et al., de-
sarrolld6 un marco ético de ocho partes que, de seguirse,
minimizaria la posible explotacion de los participantes en la
investigacion en los paises en desarrollo.'’ Este marco sugi-
ere que los investigadores deberian considerar la asociacion
colaborativa con las instituciones anfitrionas, el valor social
y la validez cientifica de su investigacion, una seleccion justa
de los participantes, una relacion riesgo-beneficio favorable,
una revision independiente, un consentimiento informado
exhaustivo y, finalmente, el respeto por los participantes y las
comunidades de estudio.

Si es necesario reducir la cantidad de investigaciones
que se llevan a cabo en comunidades pequefias para combat-
ir la fatiga de la investigacion, Phipps sugirié que un comité
de ética de la investigacion (REC por sus siglas en inglés)
pueda reflexionar sobre algunas areas clave de la investi-
gacion propuesta antes de decidir su aprobacion.' El comité
de ética debe evaluar si la investigacion surgié de una necesi-
dad planteada por la comunidad y otras partes interesadas,
revisar las motivaciones para desear realizar la investigacion,
la posibilidad de responder a la pregunta de investigacion
a través de fuentes de datos existentes y si los participantes
seran atendidos tanto durante como después de concluida la
investigacion.

Una advertencia importante en lo que se refiere a los
comités de ética de la investigacion en el Caribe es que se
deben tener en cuenta sus 6rganos rectores, es decir, algunos
comités estan ubicados en universidades o en ministerios
gubernamentales aplicables, como los ministerios de salud.
Por ejemplo, el tnico comité de ética de la investigacion en
Granada tiene su sede en su unica universidad, pero el comi-
té de ética de la investigacion de San Vicente forma parte del
Ministerio de Salud. La estructura de los comités de ética
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de la investigacion puede afectar la percepcion que tienen
los investigadores de sus motivaciones y autoridad para dar
forma a la investigacion de esta manera.

Patel y cols. proporcionan orientacién sobre las formas
en que los investigadores pueden abordar y limitar la posib-
ilidad de fatiga causada por investigacion en sus estudios a
través de:'?

« Transparencia de los objetivos y motivaciones de la
investigacion compartidos durante todas las inter-
acciones entre los investigadores y los participantes
para ayudar a aliviar sus preocupaciones compar-
tiendo las experiencias pasadas y creando concien-
cia de que las pautas éticas estan siendo obedecidas.

o Ser sensible a las interacciones pasadas negativas
como participantes en previas investigaciones.

« Mantener a los participantes informados sobre los
resultados del estudio como compartiendo informes
de investigacion, sitios de internet accesibles con de-
scripcion general del proyecto y reuniones comuni-
tarias para difundir los hallazgos.

« Evitar la realizacion de estudios de investigacion
apresurados para lograr alcanzar los plazos requeri-
dos, como en el caso de la investigacion de estudi-
antes.

« Evitar la duplicacién de proyectos de investigacion
similares comunicandose con todas las partes inte-
resadas, como otros investigadores, organizaciones
de investigacion o comunidades.

 Forjar vinculos profundos con la comunidad.

« Proveer beneficios tangibles para la comunidad, no
sélo para los investigadores, que aborden cuestiones
que la comunidad considera importantes.

« Una mejora general de la conciencia social sobre la

investigacion.

Se ha sugerido que otro mitigador del exceso de inves-
tigacion y la fatiga por investigacion seria la supervision de
los comités de ética de la investigaciéon. Sin embargo, los
comités de ética no pueden decirles a los investigadores qué
investigacion realizar, pero pueden ser sensibles y consider-
ar el potencial de fatiga investigadora en cada estudio.” Es
comprensible que, al mismo tiempo, esto pueda resultar difi-
cil debido a la falta de una definicién clara de comunidades
sobre investigadas y de una manera de cuantificarlas para
que las REC puedan determinar la frecuencia de las inves-
tigaciones permitidas. Los REC también podrian optar por
garantizar que los procesos de consentimiento informado
informen a los participantes potenciales sobre la posibili-
dad y los dafios de la fatiga por la investigacion. Ademas de
esto, los REC deben garantizar que los investigadores hagan
que los resultados de los estudios de investigacion sean ac-
cesibles y sustanciales para los participantes en un esfuerzo
por disminuir la posibilidad de apatia hacia el avance de la
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investigacion. Los estudiantes investigadores y otras perso-
nas, no siempre cumplen con este requisito de investigacion
ética y, cuando los resultados o la informacion relacionada
se comparten con los participantes y sus comunidades, es
posible que no se compartan de una manera accesibles o
facilmente comprensibles.

Conclusiones y cuestiones pendientes

Propongo avanzar hacia instancias mas frecuentes de
investigacion participativa basada en la comunidad y el de-
sarrollo de investigaciones de mayor valor social. A nivel de
politicas, me inclino a sugerir que las universidades y otros
institutos de investigacion impongan criterios mas estrictos
para permitir s6lo investigaciones de alta calidad que abor-
den directamente las necesidades de las comunidades, en
especial aquellas que frecuentemente se incluyen en la inves-
tigacion debido a su proximidad y conveniencia. La politica
de investigacion universitaria podria estipular que se capac-
ite a los profesores para ensefiar a los estudiantes los criterios
mencionados anteriormente, y que los IRB enfaticen estos
criterios en sus revisiones.'*

En conclusién, se ha demostrado que investigar excesiv-
amente a las poblaciones genera fatiga causada por investi-
gacion, lo que puede ser una consideracion ética seria con
impactos presentes y futuros en el entorno de investigacion.
Aungque la investigacion excesiva generalmente se considera
con grupos de interés marginados mas pequenios en paises
mas grandes, puede ser aplicable a paises enteros si poseen
una poblaciéon pequefa y tienen un ambiente de investi-
gacion activo. En los paises menos poblados, como los paises
de la regién del Caribe, se necesita una mayor conciencia so-
bre el exceso de investigacion y la fatiga de la investigacion.
Todas las partes interesadas deberian estar mejor informadas
a través de campanas educativas, informando y abordando
las experiencias de investigacion negativas, y subrayando la
importancia de la investigacion socialmente valiosa. Tengo
la esperanza de que este articulo sirva como catalizador para
tales esfuerzos y para que la investigacion profundice en la
cantidad y calidad de la investigacion que se lleva a cabo en
el Caribe para determinar sus posibles implicaciones de fati-
ga causada por exceso de investigacion.
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