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CENTRO DE INVESTIGACIONES DE UNICEF

En 1988 el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) creé un centro de
investigacion para apoyar sus actividades en defensa de la infancia en todo el mundo,
identificar e investigar areas de trabajo actuales y futuras de UNICEF y ayudar a facilitar
la plena aplicacion de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio
tanto en los pafses en desarrollo como en los de medios ingresos y los industrializados.
El Centro tiene como cometido definir un marco global de investigacion y conocimientos
dentro de la organizacion a fin de apoyar sus programas y politicas mundiales. A través
del fortalecimiento de la asociacion en materia de investigacion con las principales
instituciones académicas y redes de desarrollo tanto en el norte como en el sur, el Centro
de Investigaciones pretende movilizar estos recursos e influencia complementarios para
respaldar los esfuerzos encaminados a reformar las politicas en favor de la infancia.

Esta publicacion no refleja necesariamente las politicas, puntos de vista o enfoques de
UNICEF. Las opiniones expresadas corresponden a los autores, los colaboradores y/o los
editores de los estudios de caso y se publican con el fin de estimular un mayor dialogo en
torno a los derechos del nifio.

CHILDWATCH INTERNATIONAL RESEARCH NETWORK

Esta organizacion de investigacion internacional destinada a la proteccion de la infancia
es una red mundial de instituciones no gubernamentales sin fines de lucro que colaboran
en la investigacion en torno a la infancia con el fin de promover los derechos del nifio y la
mejora de su bienestar en todo el mundo. En 2010, el Consejo Directivo de la red aprobé
la creacion de un nuevo Grupo de Estudio Tematico para llevar a cabo un proyecto de
alcance internacional relativo a la creacion de capacidades para la investigacion con nifios
y jovenes de acuerdo con los principios éticos con el titulo de Building Capacity for Ethical
Research with Children and Young People. El presente proyecto “Investigacion ética con
nifos” (Ethical Research Involving Children - ERIC) surgio de este trabajo inicial, el cual
identifico la necesidad de informacién y recursos que puedan contribuir a la investigacion
ética y respetuosa en diferentes contextos culturales y sociales.

THE CENTRE FOR CHILDREN AND YOUNG PEOPLE, SOUTHERN CROSS UNIVERSITY, AUSTRALIA

El centro para la infancia y la juventud (CCYP, por sus siglas en inglés) participa en
actividades de investigacion, educacion y promocion con el fin de mejorar la politica y la
practica en relacién con el bienestar de los nifios y los jovenes. Establecido en 2004, el
CCYP ha construido una sodlida reputacion tanto internacional como en Australia por su
investigacion de calidady gran alcance. El enfoque aplicado por el CCYP es colaborativo, con
la participacion de investigadores multidisciplinarios, responsables politicos, profesionales
y jovenes. Las actividades del CCYP se inspiran y guian por los derechos enunciados en la
Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio.

CHILDREN'S ISSUES CENTRE, UNIVERSITY OF OTAGO, NUEVA ZELANDA

Este centro sobre la tematica de la infancia tiene como objetivo llevar a cabo y difundir
la investigacion de la mas alta calidad a nivel internacional con el fin de promover la
comprension de los fundamentos del bienestar entre los nifios y las familias. El Centro
funciona como un foro interdisciplinario para investigadores, profesionales, responsables
politicos y educadores interesados en la investigacion basica y aplicada encaminada a
desarrollar el conocimiento sobre los nifios, las familias y los contextos en los que viven. El
Centro orienta su trabajo a la investigacion y su objetivo es aportar resultados practicos y
estratégicos.
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El presente compendio forma parte de un proyecto de investigacion de
alcance internacional que lleva por titulo “Investigacién ética con nifios”
(en el original inglés: Ethical Research Involving Children (ERIC). El proyecto
ERIC fue motivado por el interés comun en el ambito internacional de
respetar la dignidad humana de los nifios, al igual que sus derechosy

su bienestar, en todas las investigaciones, independientemente de su
contexto. Con el fin de ayudar a cumplir este objetivo, el compendio de
ERIC ha de servir como herramienta para generar una reflexion critica, un
didlogo introspectivo y decisiones éticas, asi como contribuir a mejorar la
practica de la investigacion con nifios a través de diferentes disciplinas,
puntos de vista tedricos y metodologicos y contextos internacionales.
Concede especial importancia a la necesidad de contar con un enfoque
reflexivo de la ética de la investigacién capaz de fomentar relaciones
dinamicas y respetuosas entre los investigadores, los nifios, las familias,
las comunidades, las organizaciones de investigacion y otras partes
interesadas. Por lo tanto, el contenido del presente compendio de ERIC
va mas alld de un mero enfoque normativo y se aboca a fomentar una
participacion mas critica en lo que respecta a las cuestiones éticas y

las practicas de investigacion contemporaneas que se aplican en una
diversidad de sectores y contextos nacionales e internacionales.




CONTEXTO DEL PROYECTO: INVESTIGACION ETICA CON NINOS (ERIC)

ERIC ha sido desarrollado con el fin de brindar apoyo a todos los investigadores,
personas y organizaciones que participen en la investigacion realizada con nifios, 0 que pueda

tener un impacto sobre los nifios. Incluye a los investigadores, a todos los miembros de
un determinado equipo de investigacion, las organizaciones dedicadas a la investigacion,

otras partes interesadas, asi como comités de revision ética.

Por “investigacién con
ninos” se entienden
todas aquellas
investigaciones en las
que participan menores
de edad, ya sea directa
o indirectamente, en

los diversos contextos
de investigacion,
incluyendo, sin

limitarse a ellas,

las actividades de
evaluacion, seguimiento
y ejecucion.

¢QUE ES ERIC?

El proyecto internacional “Investigacion ética con nifios”, ERIC, se centra
en ayudar a los investigadores y a otras personas a comprender lo que
significa planificary llevar a cabo una investigacion ética en la que participen
nifios y jovenes en diferentes contextos geograficos, sociales, culturales y
metodoldgicos'i. Por “investigacién con nifios” se entienden todas aquellas
investigaciones en las que participen menores de edad, ya sea directa, o
indirectamente a través de un representante, independientemente del
papel que desempefie y la metodologia 0 métodos utilizados para recopilar,
analizar y transmitir datos o informacion. De esta manera, la finalidad
de ERIC es garantizar el respeto de la dignidad humana de los nifios, al
igual que sus derechos y el bienestar en todo estudio de investigacion,
independientemente del contexto.

Actualmentese concede especial atenciénalvalor, laimportanciaylegitimidad
de la investigacion que recoge las opiniones y perspectivas de los nifios y de
los jévenes. Se ha escrito mucho acerca de los motivos de su importancia y
sobre la manera en que este tipo de investigacion puede abordarse, incluso
con nifios de muy corta edad y otras personas consideradas vulnerables,
sobre temas identificados como delicados. Asimismo, sobre la utilizacién
de diversos métodos y herramientas de investigacion. Sin embargo,
muchos investigadores afirman sentirse muy aislados en sus actividades
de investigacion, sobre todo a la hora de tomar decisiones fundamentadas
sobre cuestiones complejas, tales como la forma de conciliar la proteccién
de los nifios a medida que avanza su participacién en la investigacion.

El presente compendio, a la par del sitio web dedicado a este tema (véase:
http://childethics.com), ha sido disefiado especificamente para facilitar una
base exhaustiva de informacién y recursos asentados en constataciones
con el fin de guiar y mejorar la investigacion realizada con la participacién
de niflos. Estos materiales también tienen el propoésito de fomentar la
reflexién critica, el didlogo y la colegialidad entre la comunidad internacional
de investigadores. Para lograrlo, es muy importante tener en cuenta que
son las actitudes, los valores, las creencias y los supuestos de todas las
partes interesadas participantes las que dan forma, en Ultima instancia,
a la experiencia investigativa en mucho mayor medida que podria hacerlo
cualquier documentacién o lista de control. Al reforzar el compromiso
de realizar una investigacion ética, el compendio y el sitio web también
cuestionan y amplian la comprension que se tiene de los nifios y los jévenes
que participan en la investigacion, incluyendo la forma en que viven su
propia infancia.



ESTRUCTURA DEL COMPENDIO ERIC

El compendio ERIC consta de nueve partes:
1. Contexto: esta primera parte establece el objetivo y explica la
historia y el contexto del proyecto ERIC.

2. Filosofia: proporciona los fundamentos para el desarrollo del
compendio ERIC y del sitio web que lo complementa, ademas de profundizar
en los principios éticos que sustentan a ambos.

3. Carta Etica: una ambiciosa declaraciéon de siete compromisos
redactados por investigadores y otros interesados que se dedican a
la investigacion con la participaciéon de nifios, a través de los cuales se
comprometen a asumir su responsabilidad de seguir los principios éticos
en toda investigacién que emprendan, independientemente del contexto en
el que se realice. La Carta Etica ha sido elaborada a fin de inspirar y unificar
a los investigadores a nivel internacional en torno a estos compromisos
fundamentales cuyo objetivo es revalorizar la condicién, los derechos y el
bienestar de todos los nifios.

4. Guia de orientacion ERIC: determina las cuestiones éticas
fundamentales que se plantean en la investigacion con nifios.iii Se estructura
de modo a suscitar una reflexién critica entre los investigadores y las
personas interesadas acerca de:

« las consideraciones éticas relativas a su investigacién con nifios;

+ losdesafios que se encuentreny que carecen de respuestas inequivocas;

« las preguntas relevantes y pertinentes que se formulen a lo largo de las
diferentes fases del proceso de investigacion.

La Guia de orientacion ERIC no pretende ser un documento de procedimiento
sino un marco general y una herramienta destinada a generar un didlogo
reflexivo, cuyo punto de partida sea un profundo respeto por la dignidad
humanay el deseo de mejorar la condicién de los nifios en consonancia con las
disposiciones de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del
Nifio (CNUDN). La Guia de orientacion ERIC pide a los investigadores asumir
la complejidad de las cuestiones éticas teniendo presente sus contextos
especificos, ya sean culturales, sociales, religiosos, politicos o econémicos. Es
importante destacar, que ha sido disefiada para conectar mas profundamente
a los investigadores con sus mas arraigados valores, actitudes, creencias
y supuestos, asi como para que reconozcan la forma en que todos estos
elementos configuran sus decisiones durante el proceso de investigacion.

5. Apoyo al investigador: analiza algunos de los problemas a los que
se ven confrontados los investigadores, entre ellos su propio bienestar y
seguridad, y presenta propuestas para brindarles apoyo en contextos tales
como la formacioén, la supervisién y los mecanismos de control ético.

6. Preliminares: una serie de preguntas que los investigadores han de
tener en cuenta ala hora de planificar suinvestigacién alaluz de los principios
éticosy de las dificultades encontradas en los estudios de caso que figuran en
el compendio (véase el punto 7). Es esencial plantearse las cuestiones éticas
al iniciar el proyecto de investigacion, a fin de incluirlas en la planificacién de
los recursos, el presupuesto y el calendario. Asimismo es fundamental que
las consideraciones éticas estén presentes de forma permanente a todo lo
largo del proyecto de investigacién, desde la conceptualizacién del enfoque
de la investigacion hasta las repercusiones posteriores a su difusién. Esta
perspectiva ayudara a asegurar que se responda a cada cuestiéon a medida
que se plantea y, por lo tanto, hace posible que la investigacién siga los
criterios éticos en su integralidad. Ademas de las cuestiones clave planteadas
en la Guia de orientacién ERIC (véase el anterior punto 4), se incorporan en
esta seccion preguntas adicionales relacionadas con determinadas fases de
la investigacion.

ERIC pide a los
investigadores asumir
la complejidad de

las cuestiones éticas
teniendo presentes sus
contextos especificos,
ya sean culturales,
sociales, religiosos,
politicos y econémicos.

La Convencién de las
Naciones Unidas sobre
los Derechos del Niiio
de 1989 es el tratado
de derechos humanos
en la que se establecen
los derechos civiles,
politicos, econdmicos,
sociales, sanitarios y
culturales de los nifios.

Es esencial tener en
cuenta las cuestiones
éticas desde un
principio y durante

todo el proceso de
investigacion, desde la
conceptualizacién hasta
su difusion posterior.




ERIC no se dirige
Unicamente a los
investigadores.

ERIC es de interés
para un amplio
abanico de 4mbitos

de investigacion, en

el marco de diferentes
sectores, desarrollados
en diversos contextos
nacionales e
internacionales.

7. Estudiosdecaso: proporcionaejemplosdelos problemasodificultades
que pueden presentarse en la investigacién desde el punto de vista ético y
tienen como objetivo ayudar a los investigadores a observar de forma critica
el tipo de preguntas e interrogantes formuladas por otros investigadores, ya
que pueden tener repercusion sobre su propia experiencia y/u ofrecer una
via a seguir en caso de encontrarse ante dilemas similares. Las dificultades
de los estudios de caso procedentes de diferentes contextos internacionales,
asi como de distintas areas tematicas y paradigmas de investigacién, tienen
como objeto ejemplificar los procesos que pueden utilizarse para fomentar
una reflexién ética e introspectiva y mejorar la practica ética.

8. Conclusién: esboza brevemente las cuestiones fundamentales
que figuran en el compendio, contextualizadas en el marco mas amplio
del proyecto ERIC, e invita a los investigadores a mantener un compromiso
permanentemente con estas cuestiones fundamentales y a continuar
colaborando para el desarrollo de una practica ética de la investigacion.

9. Recursos: esta es la ultima seccion del compendio e incluye un
glosario de términos, una lista de referencias y un resumen comentado de
otras directrices publicadas en materia de ética.

¢A QUIEN VA DIRIGIDO EL COMPENDIO ERIC?

El compendio ERIC ha sido elaborado para apoyar a todos los investigadores,
a las personas y organizaciones que participen en la labor de investigacién
que incluye la participaciéon de los nifios, o en una investigacién que pueda
afectar a los nifios. Se dirige a los investigadores, a todos los miembros de
un equipo de investigacion, a las organizaciones de investigacién, asi como
a otras partes interesadas y comités de revisién ética". Esta previsto que el
compendio sea de utilidad para todos aquellos que se inicien en el trabajo
de investigacién con la participacion de nifios, tales como estudiantes e
investigadores que se encuentren en la fase inicial de su carrera, pero
también a los investigadores mas experimentados, y otros miembros de
la comunidad de investigadores, ya sea que tengan o no experiencia en
la investigacion con nifios. EI ambito de aplicacién se extiende también a
los investigadores que no trabajan especificamente con nifios, pero cuya
investigacion puede afectar a su vida y bienestar.

ERIC pretende ser una herramienta Util para los comités de ética de la
investigacion que participan en el proceso de evaluacién y aprobacion de
los proyectos presentados por los investigadores. Asimismo puede ser de
ayuda para los responsables politicos y las organizaciones que encomienden
investigaciones relacionadas con la infancia, en la medida en que las
politicas y la practica basadas en datos empiricos que respeten los derechos
y el bienestar del nifio exigen una investigacion de calidad basada en una
reflexién ética.

El enfoque propuesto en ERIC es de interés para un amplia variedad de
ambitos de investigacién desarrollados en diversos contextos nacionales e
internacionales. Estos ambitos pueden incluir la investigacién sobre la salud,
las necesidades humanitarias, la educacion, la proteccion, la politica social
y la pobreza de los nifios, la investigacién relacionada con la nutricién, el
agua y el saneamiento, asi como iniciativas de investigacion evaluativa y
tedrica sobre las politicas. Este enfoque es de interés en todos los contextos
de investigacion, incluidas las actividades de evaluacién, de seguimiento y
ejecucion. ERICes puede aplicarseigualmente alainvestigacion cualitativa
y cuantitativa, con inclusién de todo tipo de metodologia, desde la basada
en encuestas de hogares a gran escala y estudios longitudinales hasta la
investigacion etnografica. En otras palabras, el enfoque ERIC es fundamental
para toda investigacion en la que participen ya sea directa o indirectamente
menores de edad.



ERIC se ha desarrollado para apoyar la capacidad de reflexividad de los
investigadores y otros interesados en lo que respecta a las decisiones por
las que opten, y las consiguientes medidas que tomen, a lo largo de todo el
proceso de investigacion. En su forma mas fundamental, la “reflexividad” se
refiere a la capacidad de las personas para ser conscientes de sus actosy a
dar cuenta de ellos (Phillips, 1988). Esta definicién sugiere que la reflexividad
puede ser “tanto una competencia como una virtud - un proceso a través
del cual el conocimiento tacito podria convertirse en explicito” (Moore, 2012,
p. 67) y compartirse posteriormente con otras personas. En otras palabras,
ser reflexivo nos obliga a ser capaces de desprendernos de nuestro hacery
“reflexionar sobre éste como si se tratara de un problema” (Flyvbjerg, citado
en Emslie, 2009, p. 419).

Este compromiso en materia de reflexion exige a los investigadores, con
miras a mejorar la investigacién ética con nifios, considerar cuestiones
importantes, tales como:

+ silainvestigacion es necesaria y si debe llevarse a cabo;

« sudisposicién y capacidad para llevar a cabo la investigacion;

+ los supuestos acerca de la infancia y los nifios participantes;

+ elimpacto de sus propias experiencias y las de sus hijos;

+ las disparidades de poder y condicion entre ellos y los participantes en
la investigacién sobre los nifios.

No existen respuestas faciles ni soluciones hechas para el complejo
tema de la investigacién ética en la que participan nifios. Este tipo de
investigacion no se lleva a cabo en un vacio, sino que, como otras empresas,
estd sujeta a restricciones y limitaciones relacionadas con la financiacion,
los recursos, las dindmicas de poder interpersonales y el contexto mas
amplio de la gestion. Por lo tanto, el proyecto ERIC subraya explicitamente
la importancia de una reflexién mas profunda y una colaboracién mas
estrecha entre investigadores de diferentes disciplinas, que trabajan con
nifios en contextos muy diversos.

El compendio ERIC y el sitio web que lo complementa estan disponibles
libremente y son de dominio publico, convirtiendo asi estas herramientas
esenciales en propiedad colectiva de la comunidad de investigadores. El
contenido ha sido desarrollado en consulta con investigadores procedentes
de una gran diversidad de contextos con el fin de que resulte pertinente para
diversos sectores, asi como marcos geograficos y culturales, reconociendo
al mismo tiempo algunas de las dificultades y limitaciones que conlleva
desarrollarlo para una utilizaciéon tan amplia. El contenido se basa en las
pautas o directrices nacionales e internacionales existentes elaboradas para
determinados sectores, regiones u orientaciones metodolégicas'.

La utilidad de ERIC serd mayor si se utiliza conjuntamente con las
orientaciones adicionales preparadas para determinadas organizaciones,
sectores y/o requisitos profesionales. Estos requisitos pueden adoptar la
forma de directrices éticas y c6digos de conducta que han de observar los
investigadores, ya sea en una investigacion o a titulo profesional. Asimismo,
las organizacionesy sectores pueden desear elaborar sus propios materiales
complementarios en los que se detallen requisitos organizacionales muy
particulares o especificos a un sector. El enfoque de ERIC fomenta ambas
posibilidades.

HISTORIA Y PROCESO

ERIC es un proyecto conjunto de la Oficina de Investigacién del UNICEF y
Childwatch International, el Centre for Children and Young People de la
Universidad Southern Cross, Australia, y el Children's Issues Centre de la
Universidad de Otago, Nueva Zelanda.
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El proyecto ERIC ha requerido mas de dos afios de investigacion y consulta
con la comunidad cientifica internacional. ERIC surgi6 tras reconocerse la
necesidad de relacionar a los investigadores y otros interesados del ambito
de la investigacién motivados esencialmente por el deseo de realizar el
tipo de investigacion que, en lugar de denigrar, promueva la dignidad, los
derechos y el bienestar de los nifios.

Un principio fundamental del proyecto ERIC es la invitacién permanente
a los investigadores a compartir experiencias, interrogantes, inquietudes
y relatos acerca de su compromiso con la ética de la investigacion. El
intercambio de experiencias y casos vividos es crucial para la humanidad:
es una tarea ineludible en nuestra vida ética, porque los relatos abren un
espacio de contestacién y de contingencia (Kearney, 2002).

Hasta la fecha, los investigadores y otras partes interesadas han compartido
sus experiencias y relatos a través de una serie de actividades clave en el
marco de ERIC:

* Una encuesta internacional sobre las cuestiones relacionadas con
la ética. Realizada en 2010 para determinar los puntos de vista de los
investigadores quellevanacaboinvestigaciones enlas que participan nifios
de diversos contextos y disciplinas sociales y culturales. Respondieron a
esta encuesta 257 participantes de 46 paises (Powell, Graham, Taylor,
Newell y Fitzgerald, 2011).

¢ Unareunion de 17 expertos en investigacion con nifios y jovenes,
celebrada en Londres en julio de 2011. La encuesta y una revisién de
la bibliografia centrada en la ética en el marco de la investigacién con
nifios estimularon el debate acerca de los problemas, las carencias y
preocupaciones que requieren la atenciéon permanente de la comunidad
cientifica internacional. Los participantes en la reunién estuvieron de
acuerdo en que, aun cuando ahora existe un amplio consenso sobre la
importancia de los fundamentos éticos de la investigaciéon con nifios y
jovenes, existe una necesidad cada vez mas manifiesta de elaborar un
Cédigo de ética internacional y una Guia de orientacion ética, asi como
prestar una mayor atencion a los principales temas de gobernanza, a la
formaciény el acceso a los recursos disponibles sobre ética.

¢ Una consulta a través de correo electrénico con la comunidad
internacional deinvestigadores realizada a través de conocidas redes
en linea/Internet en diciembre de 2011, dando a conocer el proyecto y
solicitando recomendaciones e informacion sobre cuestiones relativas
a la ética e iniciativas de interés para la formulaciéon de un Cédigo y una
Guia de orientacién ética a escala internacional. Se recibieron un total
de 66 respuestas de investigadores que trabajan en diversos contextos
diferentes, compartiendo sus experiencias, interrogantes, recursos
e indicando estar dispuestos a seguir participando en un didlogo
internacional sobre la mejor manera de avanzar con el Cédigo de éticay
una Guia de orientacién ética.

¢ Un grupo consultivo de expertos para el proyecto convocado
en abril de 2012 en la Oficina de Investigaciéon del UNICEF, integrado
por destacados investigadores internacionales para proporcionar
informacién y orientacién para los proyectos de Codigo de ética y de
Guia de orientacién ética.

¢ Un extenso proceso de consulta efectuado con cerca de
400 investigadores y otras partes interesadas, en una gran diversidad
de regiones y organizaciones a nivel internacional, sobre el proyecto de
Cédigo éticoy la Guia de orientacién ética. La consulta generéd numerosos
comentarios procedentes de aproximadamente 100 personas u
organizaciones, las cuales hicieron hincapié en la necesidad de un
compendio ERIC mas amplio, acompafado de un sitio web, asi como el



desarrollo de actividades de formacién adaptadas a las necesidades de
los beneficiarios.

Ademés, el proyecto ERIC representa también:

1. Un minucioso muestreo de cédigos y guias de orientacion existentes
con el fin de identificar los contenidos y enfoques, incluyendo las
principales areas de interés, asi como las lagunas, tanto en lo relativo a
los principios y practicas éticas, como en relacién con los planteamientos
metodolégicos.

2. Clasificacion, revisién y analisis de los sistemas, directrices, practicas,
programas de formaciény recursos existentes en distintos paises sobre la
ética, en particular los relacionados con una perspectiva multidisciplinar,
con el fin de determinar los principios fundamentales, los puntos fuertes,
las deficiencias y las interrogantes que plantean en relacién con la ética
de la investigacion con nifios y jovenes.

3. La preparacion de una revisién bibliografica exhaustiva de las
publicaciones en materia de investigacion relacionadas con cuestiones
éticas en la investigacion con nifios, publicada por Powell, Fitzgerald,
Taylor y Graham (2012).

4. La revisién de los sistemas y practicas pertinentes en materia de ética
filosofica y gobernanza en diferentes contextos locales y disciplinares
(incluyendo los puntos fuertes y las limitaciones) para tenerlos en cuenta
en la formulacion del Codigo ético y la Guia de orientacién ética.

EDAD DEL NINO

El proyecto ERIC adopta, en consonancia con el articulo 1 de la Convencion
de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio, la definicién de nifio
como “todo ser humano menor de dieciocho afios, salvo que en virtud de la
ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayoria de edad"”. El término
“juventud” no esta definido en el derecho internacional; sin embargo, las
definiciones de trabajo de la Organizacién de las Naciones Unidas utilizan
este término para una persona joven de 15 a 24 afios de edad. Es sabido que
la definicion basada en la edad de un nifio incorpora una amplia variedad de
nifios y personas jovenes/juventud, que tienen experiencias de vida muy
diferentes.

Es importante reconocer asimismo, que las definiciones de nifios y jovenes/
juventud varian de acuerdo con la ley, la cultura y las costumbres, asi como
en virtud de otros factores socioculturales, institucionales, econémicos
y politicos especificos a cada contexto. Aun cuando la ayuda que puede
ofrecer el compendio ERIC se dirige de forma mas manifiesta a la practica
de la investigacién ética con nifios (de menos afios de edad), los principios
éticos también pueden aplicarse facilmente a la investigacién con jévenes
(de mas afios), ya que proporcionan una base sélida desde la cual pueden
hacerse consideraciones éticas para todos los rangos de edad.

Los investigadores tienen la obligacion, en virtud del articulo 5 de la
Convencion sobre los Derechos del Nifio, de proporcionar direccién y
orientacion apropiadas a la evolucién de las facultades del nifio para que
ejerza sus derechos. Esta obligacién pone de relieve la importancia de
reconocer las competencias de los nifios, a la par de su edad, como factor
determinante en el ejercicio de los derechos humanos. Es importante
destacar, como subyace en el articulo 5, el reconocimiento de que las
diversas experiencias de vida de los nifios en diferentes entornos y culturas
significa que la adquisicion de las competencias de los nifios variara a
distintas edades y de acuerdo con las circunstancias personales (Lansdown,
2005). Los investigadores deberan en tener en cuenta los contextos de vida
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de los nifios, sus experiencias y competencias a fin de garantizar que los
nifios gocen de la oportunidad de tomar sus propias decisiones y de que se
respete el ejercicio de sus derechos, al tiempo que se les protege de acuerdo
con su edad y sus capacidades aun en evolucion.

ETICA Y LEY

Las responsabilidades que la ley impone para defender los derechos
de los nifios en el marco del proceso de investigacién, consagrados
por la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio,
suponen la continuacién de las obligaciones del investigador de respetar
principios tales como los que figuran en la seccién “Filosofia” del presente
compendio, ya sea que los nifios sean los sujetos de la investigacién, los
encuestados o los propios investigadores. Por lo tanto, en la elaboracién
del compendio ERIC se parte del principio que los investigadores conocen
y tienen en cuenta la situacién y la legislacién nacional que atafie al nifio".
En este ambito, es de crucial importancia obtener la aprobacién formal de
los proyectos, de conformidad con los requisitos legales, institucionales y
de la comunidad local, por ejemplo, en relaciéon con el almacenamiento de
los datos personales, asi como sefialar los problemas relacionados con todo
dafio susceptible de afectar, ahora o en el futuro, al nifio o a otras personas.

PAlo largo del texto, se utilizan palabras en negritas para indicar los términos definidos en el Glosario de Términos ERIC.

i ERIC conceptualiza la investigacion como la recopilacién de datos o de informacién en el marco de un estudio metédico con el fin
de responder a preguntas especificas o probar determinadas hipétesis. Esta conceptualizacién se aplica a los diversos contextos
de investigacion e incluye las actividades de evaluacién, seguimiento y aplicacién.

iii Existe una tensién intrinseca entre la Gufa de orientacién ERIC, cuya intencién es alentar un mayor compromiso y reflexién critica,
y el Cédigo de ética, el cual sintetiza estas cuestiones en siete compromisos basicos. Aun cuando necesariamente sucinto, el Cédigo
ambiciona reflejar la filosofia subyacente y la intencién del proyecto ERIC en su integralidad.

v para facilitar la lectura, de aqui en adelante se utiliza el término “investigador/es” para abarcar esta comunidad mas amplia de
hombres y mujeres que se dedica a la investigacion.

v Se incluyen algunas pautas éticas importantes y de influencia en las secciones “Recursos”, “Resefia de otras directrices éticas”y en
el sitio web del proyecto ERIC: www.childethics.com.

ViNo es el objeto del presente documento abordar los marcos juridicos nacionales, ni en ninguna medida la relacién entre éstos
y la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio. Se insta a los investigadores a familiarizarse con los marcos
juridicos nacionales de los lugares donde realicen una investigacion.
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P. Otgonjargal, 4 afios, sonrie al tiempo que salta con entusiasmo al lado de
uno de los renos de su familia en una zona alejada del “soum” (distrito)

de Tsagaannur, en la “Aimag” (provincia) norte de Khévsgél, Mongolia.






El proyecto investigacion ética con nifios (ERIC) considera que la ética
va mucho mas alla del mero cumplimiento de procedimientos que,

de acuerdo con un determinado conjunto de normas o cédigos de
conducta, puede dar como resultado una investigacion correcta o segura
en un determinado contexto. Aun cuando tales cédigos desempefian
un papel importante, el planteamiento de ERIC reconoce las multiples
formas en que los conocimientos, creencias, supuestos, valores,
actitudes y experiencia propios de los investigadores intervienen

en la toma de decisiones éticas. Asi, la investigacidn ética con nifios
requiere de reflexion critica; de un dialogo intercultural, intersectorial e
interdisciplinar; de una respuesta especifica al contexto del problema;
asi como la colaboracion, el aprendizaje y la participacidén a escala
internacional. Con el fin de salvaguardar y promover los derechos,

la dignidad y el bienestar de los nifios a lo largo de la investigacion,

ERIC pide a los investigadores y a la comunidad de investigacion a dar
muestras de apertura, de introspeccién y de colaboracién a la hora de
tomar decisiones desde el punto de vista ético. Asimismo, mostrarse
especificamente receptivos a las dimensiones relacionales de la ética de
la investigacidn. Los principios éticos fundamentales que sustentan el
enfoque ERIC son el respeto, la equidad y la justicia.
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Los principios y aspectos éticos no pueden desprenderse de las actitudes, valores, creencias

y supuestos de los investigadores en relacion con los nifios y la infancia.

El respeto de la dignidad, el bienestar y los derechos de todos los nifios,
independientemente de su contexto, es fundamental a la filosofia que
sustenta la investigacion ética con nifios. Este respeto forma parte
integral de las decisiones y acciones de los investigadores relativas al
caracter y las condiciones de participacién de los nifios en la investigacion,
independientemente del sector, la ubicacién o la orientacién metodolégica.

ERIC brinda la oportunidad de entablar un didlogo de dimensién
internacional en torno a las cuestiones y preguntas mas dificiles que
conforman nuestro trabajo en tanto que es una comunidad muy diversa que
realiza investigaciones en las que los nifios participan directamente, o que
pueden tener un impacto potencial en su vida y bienestar. El enfoque ERIC
reconoce que los principios y los aspectos éticos no pueden desprenderse
de las actitudes, valores, creencias y supuestos de |os investigadores acerca
de los nifios y de la infancia, ya que estos elementos dejan invariablemente
su impronta en las decisiones que tomamos y sustentan importantes
cuestiones de poder y representacion.

Los derechos del nifio tal como se expresan en la Convencion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos del Nifio son el fundamento del planteamiento
adoptado en el proyecto ERIC, en el que se presupone que los investigadores
han de fundamentarse y guiarse por su responsabilidad de respetar los
derechos, el bienestar y la dignidad humana de todos los nifios. Por lo tanto,
la CNUDN es un punto de partida fundamental para el proyecto ERICY. Es
el primer, y mas completo, instrumento internacional que hace valer todo
un conjunto de derechos de los nifios y representa, efectivamente, “una
articulacion juridica de una perspectiva filosofica mas amplia” (Lundy y
McEvoy, 20123, p. 77). Aun teniendo en cuenta que la CNUDN es un conjunto
de obligaciones para los Estados (y sus agentes) y no para las personas en lo
individual y, por lo tanto, no impone necesariamente obligaciones directas
a los investigadores, es un marco Util e importante que atafie, y puede dar
La CNUDN es un pUﬂtO orientacion, a la investigacion ética con nifios (Lundy y McEvoy, 2012b).
de partida fundamental La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio da
para el proyecto ERIC. VISIb'I|I.C|ad. y Iegltlml.ciad a !a capaud.ad. de ejercer autonomia y a”Ia
participaciéndelos nifios, altiempo queinsiste en su derecho ala proteccion
y la provisién, reconociendo asi que los nifios poseen tanto la capacidad
como el derecho a participar en actividades tales como la investigacion. Aun
cuando no se refiere especificamente a la investigacion, cuando se leen a la
par de las Observaciones generales del Comité de los Derechos del Nifio de
la ONU, los articulos son lo suficientemente flexibles como para abordar la
mayor parte de los aspectos de la vida de los nifios, incluida la participacion
en la investigacién (Lundy y McEvoy, 2012a). La ratificacién casi universal de
la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio posee un
considerable potencial para inspirar y cumplir un compromiso comun con el
desarrollo y la realizacién de investigaciones éticamente correctas.

Ennew y Plateau (2005) articulan el “derecho de los nifios a ser estudiados
correctamente” combinando cuatro articulos de la Convenciéon de las
Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio"i, conjugando asi el derecho
del nifio a la proteccién con su derecho a la participacion.
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Sostienen que “el derecho de los nifios a ser estudiados correctamente”
conjuntamente con los principios fundamentales de los derechos humanos
de dignidad y respeto, respaldan la colaboracién de los nifios en la
investigacion y que se incorpore al desarrollo de una estrategia ética a la
hora de disefiar una investigacion.

La investigacion ética requiere reconocer y reflexionar sobre los multiples
contextos que configuran la vida y experiencias de los nifios, al tiempo
que informan e influyen en la investigaciéon con los nifios, tanto implicita
como explicitamente. Estos contextos incluyen entornos mas amplios,
ya sean culturales, sociales, politicos y econémicos asi como las multiples
relaciones que se forman alrededor de la investigacion (incluyendo, entre
otros, a los investigadores, los nifios y los jovenes, los padres, tutores,
cuidadores, adultos significativos/custodios, instituciones y organismos de
financiacién). La investigacién ética con nifios es de vital importancia en todos
los contextos, tanto en las culturas colectivas, en las que la identidad y la
voz de los nifios estan estrechamente ligadas al contexto familiar, tribal y/o
comunitario, como en las culturas individualistas en las que se destaca el
individualismo y la independencia.

El proyecto ERIC ofrece un proceso reflexivo para orientar la toma de
decisiones en relaciéon con la investigacién y se adapta especificamente
a las dimensiones relacionales de la ética de la investigacion, es decir,
las relaciones entre las personas que interactian durante el proceso de
investigacién y forman parte integrante de una buena conducta.

Un contexto internacional para la investigacién con nifios

A nivel internacional se ha prestado mayor atencién a la participacién de
los nifios en investigaciones de cualquier indole, aunque hasta la fecha
la ética de estas investigaciones se ha mantenido circunscrita en gran
parte a las preocupaciones acerca de la forma de proceder y su practica
se ha centrado en la conformidad normativa. Varias organizaciones
e investigadores internacionales han desempefiado un papel de vital
importancia en el desarrollo de la orientacién ética para la investigacion con
nifios. En consecuencia, existe una serie de pautas o directrices nacionales e
internacionales que abordan la investigacién en el marco de determinados
sectores, regiones u orientaciones metodoloégicas™. Estas directrices han
aportado una valiosa contribucion a la practica de la investigacion ética y
han proporcionado una base sélida para su desarrollo futuro.

La investigacion en la que participan los nifios es de vital importancia para
comprender la vida del nifio. Asegura que sus experiencias y perspectivas
se incorporen de lleno en el estudio, proporcionando asi una informacién
precisa y culturalmente especifica, lo cual aumenta el valor y la validez de los
resultados. Lainformacién sistematica obtenida de los nifios puede contribuir
al fortalecimiento de las leyes, las politicas y las practicas que promuevan su
dignidad humana, sus derechos y bienestar. La participacién de los nifios en
lainvestigacion es vital para garantizar que se respete su derecho a participar
en los asuntos que les afectan, tal como se reconoce en la Convencién de
las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio. Reconocer la significacion
metodoldgica de contar con la participacion de los nifios en la investigacion,
las posibles repercusiones que los resultados de la investigacion pueden
tener en sus vidas y la importancia de respetar los derechos del nifio a la
proteccién y a la participacién, fundamenta la necesidad de contar con
pautas y principios éticos reconocidos internacionalmente que puedan
aplicarse en multiples contextos.

La investigacién de alta calidad y ética requiere que se preste una detenida
atencién a los principios y practicas que reflejen el mas alto respeto y
consideracion por los nifios en todo contexto de investigacion. El desarrollo
de la orientacién ética que atafie especificamente a los nifios pone de
manifiesto la conviccién cada vez mas extendida segun la cual, aun cuando
los principios éticos que fundamentan la investigacion sean consistentes,

Las relaciones son el
nacleo central de la

investigacion ética.

La participacion de los
nifos en la investigacion
es vital para garantizar
su derecho a participar

en los asuntos que les
afectan e incrementan
el valory la validez de
los resultados.
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La competencia,
dependencia y
vulnerabilidad de
los nifios no deben

determinar su inclusion
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0 su exclusion de la
investigacion. Mas
bien han de indicar

c6mo se incorpora su
participacion.

la poblacién infantil y la de los adultos conceptualizan y experimentan de
manera diferente las dificultades, las consideraciones y matices.

Proteccion y participacion: un enfoque de investigacion reflexiva

La investigacién contemporanea en la que participan menores de edad ha
dejado de ser una variada combinacién de diversas ideologias, metodologias
y practicas de la investigacion, con planteamientos éticos configurados
por el acervo de conocimientos de los propios investigadores, ademas de
consideraciones tedricas, sociopoliticas y culturales mas amplias. Este tipo
de investigacién ha evolucionado histéricamente al dejar de llevarse a cabo
en un contexto esencialmente no reglamentado para desarrollarse en uno
que se caracteriza por plantear desafios complejos, multidimensionales y
dinamicos, reflejando asi la multiplicidad de contextos y experiencias de
los nifios. El grado de regulacion de la investigacion con la participacién de
nifios varia segln los contextos internacionales. Sin embargo, es evidente
que se presta mayor atencién a la participacién de los nifios en las diferentes
perspectivas que influyen en la practica de la investigacion.

Las consideraciones éticas han cambiado profundamente con respecto
al enfoque predominante del discurso proteccionista, que situaba a los
nifios como personas vulnerables que requieren de la salvaguardia de los
adultos, incluyendo a los investigadores, para ahora hacer hincapié en el
reconocimiento de la competencia y la capacidad de los nifios a actuar por
si mismos, de su autonomia y competencias, al tiempo que se ponen de
relieve sus derechos de participaciéon. Ambas dimensiones son de vital
importancia para el bienestar de los nifios, sin embargo, a veces pueden
presentarse como contradictorias y/u opuestas.

El proyecto ERIC, teniendo en cuenta las tensiones existentes entre las
posturas proteccionista y participativa, se aboca a apoyar una labor de
investigaciéon de alta calidad, al tiempo que aborda los problemas éticos
que plantean tales tensiones. Mas que prestar atencién a la oposicién entre
proteccién y participacién de los nifios se considera que sus competencias,
su dependencia y su vulnerabilidad no son suficientes para determinar, por
si mismas, su inclusién o su exclusion de la investigacion, sino que indican la
forma en que se incorpora su participacion. Este enfoque encuentra un mejor
apoyo a través de procesos investigativos éticos mas reflexivos. Se hace
hincapié en las multiples relaciones que tienen lugar a lo largo del proceso
investigativo, que es donde se plantean las cuestiones éticas, incluyendo las
vinculadas con la proteccion y la participacién. Por lo tanto, la atencién se
centra en el importante papel que desempeifian el didlogo, la colaboraciony
la reflexién critica a la hora de abrirse camino entre la incertidumbre que a
menudo plantea todo proceso decisorio de orden ético.

Por otra parte, el compendio ERIC es el resultado de una extensa labor de
investigacion y consulta con la comunidad cientifica internacional. Una de las
recomendaciones clave que se desprendio de este trabajo es la necesidad de
una declaracién clara de principios éticos reconocidos a nivel internacional
que podrian incorporarse a la practica corriente de la investigacion de
gobiernos y organizaciones tanto en los contextos culturales como a través
de ellos.

Varios principios éticos fundamentales, tales como el respeto, el beneficio
y la justicia son objeto de un amplio consenso y aceptacién en el ambito
de la investigacion con nifios, y dan pie a una mayor atencién especifica a
los aspectos éticos, tales como los daifos y beneficios, el consentimiento
informado, la privacidad, la confidencialidad y la retribucion. Sin
embargo, poca atencién se ha prestado antes al tipo de compromiso en
materia de reflexién que se requiere de parte de los investigadores a la
hora de aplicar estos aspectos éticos en determinados proyectos, en los que
participan determinados nifios, se utilizan determinadas metodologias, tienen
lugar en determinados contextos y obedecen a determinadas intenciones.



PRINCIPIOS ETICOS FUNDAMENTALES EN LOS QUE SE
FUNDAMENTA ERIC

El proyecto ERIC se basa en tres principios éticos fundamentales que
probablemente resulten familiares a los investigadores que llevan a cabo
investigaciones con nifios. Estos principios requieren que los investigadores
presten atencién a la dimensién relacional, asi como a la dimensién de
procedimiento de la investigacién:

*  Respeto
+  Beneficio
* Justicia

Cada principio merece una reflexién critica, asi como debate y discusion.
ERIC invita a los investigadores y a la comunidad cientifica a contraer un
compromiso de mayor reflexion con el significado y la aplicacién de estos
principios, tanto desde la perspectiva del investigador como del nifio, a
través de diferentes contextos.

Al centrarse en los tres principios antes mencionados también reconocemos
que las pautas éticas existentes incluyen por lo general éstos y/u otros
principios relacionados. El marco global ético aqui presentado toma estos
principios solamente como punto de partida, al tiempo que deja abierta la
posibilidad de afiadir y/o combinar otros basados en el didlogo conjunto que
es tan fundamental para su interpretacion y aplicacién.

Respeto

Para nuestros objetivos con el proyecto Eric, el respeto tiene un mayor
significado que la tolerancia. Implica valorar a los nifios y el contexto de
su vida, asi como el reconocimiento de su dignidad. La obtencién del
consentimiento informado para participar en la investigacion es un medio
importante de demostrar este respeto hacia la dignidad de los nifios.

El respeto en investigacion tiende a ser un principio con el que todos estan
de acuerdo, pero que rara vez se articula de forma explicita en relaciéon con
la realizaciéon de la investigacién con nifios. En ERIC, se asume que para
respetar a un nifio en la investigacién, es preciso saber:

* quién es el nifio;
+ en qué contexto cultural vive;
+ cémo configura la cultura sus experiencias, competencias y perspectivas.

Este conocimiento envuelve las experiencias subjetivas y relacionales de los
nifios en el seno de su comunidad, incluyendo la familia, los compafieros y
las estructuras sociales. La investigacion respetuosa se sitla en la vida de
los nifios y se basa en el supuesto de que las experiencias y perspectivas de
los nifios se tendran debidamente en cuenta. Esta consideracion prevé que
los investigadores reconozcan la desigualdad de las relaciones de poder que
existen entre los investigadores y los nifios, entre los nifios y su comunidad,
asi como entre los propios nifios.

Estas relaciones desiguales requieren entablar una negociacién con los
nifios participantes, asi como con sus potenciales custodios u otros adultos
participantes en el proceso de investigacién. Esta negociacion se lleva a cabo
dentro del contexto cultural en el que se sitda la investigacion y requiere
reflexion sobre el posicionamiento de los nifios en el ecosistema local,
especialmente cuando el investigador trae al contexto local una perspectiva
del “exterior”. La investigacion respetuosa implica el reconocimiento y
una cuidadosa consideracion de la importancia societal que se concede a
los derechos colectivos e individuales en las negociaciones del proceso de
investigacién.

El respeto esta
estrechamente
vinculado a los
derechos, y supone

la valoracion de los
ninos y del contexto

de su vida, asi como el

reconocimiento de su
dignidad.
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El respeto se extiende
a todos aquellos nifios
a quienes afecta la

investigacion, no
solamente a los que
participan directamente
en el proceso.

El principio de no
maleficencia, o de

no hacer daiio, exige
que los investigadores
eviten daiiar o lesionar
a los nifios, ya sea a
través de su accion u
omision.

Una investigacion que
tenga probabilidades de

causar dano a los niiios
no debe llevarse a cabo.
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Elrespeto se extiende también alainvestigacién que pueda afectar alos nifios,
aun cuando no hayan sido incluidos directamente como participantes en
el proceso de investigacién. Es preciso que los investigadores presten mucha
atencién a las repercusiones éticas de mayor alcance que la realizacién
de este tipo de investigacion pueda tener sobre los nifios, incluyendo
el equilibrio entre los intereses individuales de los nifios que participan
directamente en la investigacion, en la medida en que son distintos de los
intereses de los nifios en tanto que grupo social, el cual puede verse afectado
por la investigacion.

Los derechos enunciados en la Convencién de las Naciones Unidas sobre los
Derechos del Nifio ofrecen grandes posibilidades para que centremos nuestra
atencién en el contexto y la manera en que el respeto forma parte integrante
de la investigacion en la que participan menores de edad, especialmente en
lo que se refiere a su proteccion y participacion. Los derechos de proteccion
hacen hincapié en que los investigadores deben velar por la seguridad y
el cuidado de los nifios. Los derechos de participaciéon de los nifios son
activados por los investigadores al observar y evaluar a los nifios y su posible
contribucién a la investigacion, ademas de asegurarse de que los nifios
dispongan de informacién acerca de su participacién y tengan la posibilidad
de elegir, incluyendo el derecho a no participar.

Beneficio

Son dos los componentes del principio ético del beneficio: no maleficencia
y beneficencia.

No maleficencia El principio de no-maleficencia, es decir, no hacer dafio o
la inocuidad, requiere que los investigadores eviten todo dafio o lesién a los
nifos, tanto a través de sus acciones como de actos de omisién. Recuerda a
los investigadores que, de no seguir los principios éticos, la investigacién es
susceptible de causar dafio a los nifios y que no deberia seguirse adelante.
Aun cuando la participaciéon de los nifios y los jévenes en la investigacion
tiene muchas posibilidades de proporcionar elementos para mejorar
la investigacién, la practica y las politicas (Greene y Hill, 2005; Hinton,
Tisdall, Gallagher y Elsley, 2008)? los investigadores tienen claramente la
responsabilidad de velar por que su inclusién como participantes no les
produzca ningln dafio. Con este fin, la investigacion debe ser metodoldgica
y éticamente correcta, rigurosa, pertinente y susceptible de ejercer un
impacto.

Ademas, debe evitarse causar dafio como consecuencia de practicas
excluyentes. Los investigadores deben tener en cuenta los posibles efectos
negativos de la investigacion en la vida de los nifios, su sentido de identidad
y pertenencia. Esta responsabilidad incluye las consecuencias posteriores de
la investigacién, una vez que el investigador haya abandonado el terreno, asi
como durante la captacién de participantes y en el curso de la recoleccién
de datos, la recopilacion de informacion, la interpretacién y andlisis de los
datos recogidos. Los investigadores tienen la obligaciéon de garantizar que
la protecciéon de los nifios forme parte integrante de la planificacion, la
aplicacion y la difusion de toda la investigacién (H. Fossheim, comunicacién
personal, 14 de diciembre de 2011).

El principio de no maleficencia tiene especial resonancia en la investigacion
que se lleva a cabo con nifios debido a las disparidades de poder que existen
entre adultosy nifios, y la responsabilidad de los investigadores de garantizar
el respeto de los derechos del nifio a la proteccién, tal como se expresa
en la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio.
Asegurar que no se haga dafio presenta ciertos matices debido a la tensién
existente entre los derechos del nifio a la proteccién y a la participacion.
Aunque la CNUDN no especifica el derecho del nifio a participar en la
investigacion, sus articulos son lo suficientemente flexibles como para incluir
la investigacién. Asimismo, los derechos de participacion formulados en la
Convencion fundamentan las obligaciones de los investigadores a examinar



detenidamente, respetar y proteger la participacién de los nifios. Entablar
un didlogo con los nifios, reconociendo su condicion de ciudadanos con
derechos y dueiios de su propia vida, asi como posibles participantes en
la investigacion, brinda la oportunidad de superar la tension y respetar la
capacidad de los nifios para participar de forma efectiva en la investigacion.

Beneficencia El| principio de beneficencia se refiere a toda accién que
promueva el bienestar de los nifios. Se refiere a la obligacion del investigador
de hacer todo lo que esté a su alcance para que sus investigaciones mejoren
la situacién, los derechos y/o el bienestar de los nifios. La beneficencia se
entiende como algo mas que los actos de bondad y de caridad y contempla
que tanto el proceso de investigacidon como los resultados incluyan beneficios
positivos. En pocas palabras, la obtencién de informacién de parte de los nifios
debe asegurar que los nifios, sus familias y/o comunidades locales reciban
algo a cambio de esta informacion (H. Fossheim, comunicacién personal,
14 de diciembre de 2011). Los beneficios también recaen sobre los nifios
como grupo social (los que no han participado en la investigacién) a través
de la aplicacién de politicas y practicas sustentadas por los datos recogidos.
Tales beneficios pueden adoptar una amplia variedad de formas, desde la
realizacién de la investigacion de manera cuidadosa, atenta y responsable
para que los nifios sientan que se les escucha y que su experiencia es
validada y respetada, hasta el hecho de proporcionar a los nifios y a las
comunidades beneficios tangibles, tales como la retribucién o dispensando
recursos, politicas o programas apropiados. El principio de beneficencia exige
a los investigadores determinar con toda claridad los beneficios que puede
generar la investigacion en la que participan los nifios y, en caso de que estos
beneficios no puedan articularse, reconsiderar su continuacion.

Justicia

El principio de justicia es fundamental para varias de las dimensiones de
la investigacion con nifios. La justicia se plantea en la relacion entre el
investigadory el nifio asi como en todo didlogo y conversacion que tiene lugar
entre ellos. El principio de justicia exige a los investigadores prestar atencién
a las diferencias de poder inherentes a la relacion de investigacion adulto/
nifio. La escucha respetuosa de las opiniones del nifio, concediéndoles la
debida importancia y dando respuesta a sus palabras, facilita en parte la
obtencion de resultados positivos de la investigacién y estd en consonancia
con el articulo 12 de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los
Derechos del Nifio*.

El principio de justicia exige a los investigadores encontrar un equilibrio
entre los beneficios percibidos de la investigacion y las cargas percibidas
que se imponen a los participantes (Informe Belmont, 1979). Los nifios
siempre deben recibir un trato justo y los beneficios de la investigacién
deben distribuirse equitativamente. El concepto de justicia también debe
fundamentar las decisiones tomadas por los investigadores acerca de los
nifios que se incluirdn y los que seran excluidos de la investigacion, velando
siempre por que la seleccién esté en consonancia con un objetivo claramente
establecido de la investigacion asi como con la opcién metodoldgica, y no
impulsados por una intencién discriminatoria.

Todos estos aspectos son tan relevantes para la relacién entre el proyecto de
investigacion y el ambito politico y social mas amplio, como para la relacion
entre cada nifio en lo individual y el investigador.

La justicia también se refiere a la (re)distribucién de las cargas y beneficios de
la investigacion, incluyendo el analisis de la asignacion de recursos materiales
y sociales para apoyar la participacion respetuosa y ética de los nifios (Fraser,
2008). La justicia requiere que los nifios participen en el debate publico y
los procesos decisorios no solamente en calidad de objetos y sujetos de
la investigacion, sino también, siempre que sea posible, como asesores y
consultores de la investigacion y de las politicas que se desprendan de sus
resultados.

La beneficencia se
refiere a la obligacion
de mejorar la situacion,
los derechos y/o el
bienestar de los nifios.

Si los investigadores
no son capaces de
determina con toda
claridad los beneficios
que puede generar

la investigacion con

la participacion de

los nifios deberia
reconsiderar su
continuacion.

La justicia garantiza

que se confiera un trato
justo y equitativo a los
nifos, lo que incluye
prestar atencion a los
desequilibrios de poder
y a la distribucién de los
beneficios y las cargas,
asi como a la inclusion y
la exclusion.
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La investigacién nunca debe ser injusta. En la investigacién con nifios, quiere
decir que los nifios no deben llevar una carga excesiva de la investigaciéon
ni deben negarseles los beneficios de la investigacion. Por lo tanto, el
concepto de justicia exige que los investigadores tengan en cuenta si la
investigacion puede prevalecer por encima de los nifios, y la forma en que
El trato jUStO de los lo hace, y si impone limitaciones a su autodeterminacién. Asimismo, ha de

nifos incluye velar por

tener en cuenta la forma en que esta prevalencia impide ver las perspectivas
particulares de los nifios o procura una imagen estereotipada de la infancia

que la investigacién no (Dahlberg y Moss, 2005).
apoye indirectamente , »
T . El tema del trato justo o injusto es relevante no solamente en los encuentros
instituciones, pomlcas personales. Un proyecto de investigacion puede, por ejemplo, ayudar
y précticas injustas, asi indirectamente a defender instituciones injustas asi como opciones
CcOmo asegurar que se politicas y practicas injustas, haya o no un contacto directo entre el nifioy el
. investigador.
dé un trato justo a los
ninos en los encuentros Por dltimo, la justicia es tan relevante para las relaciones que existen entre

los nifios que participan en la investigacion, como para la relacion entre el
investigador y el nifio. El poder también es un elemento que afecta a las
relaciones entre los propios nifios y es importante velar por que no se
representen en el proceso y en la difusién de la investigacién Gnicamente
los puntos de vista y los intereses de algunos de los nifios que tienen mayor
poder y/o son mas elocuentes.

personales.

El enfoque de ERIC se sintetiza de la siguiente manera:

+ Considera alos nifiosy a los jovenes como personas por derecho propio
y como dignas y capaces de reconocimiento, de respeto y de tener voz
en la investigacion.

* Reconoce el derecho de los nifios y jovenes a tener voz y voto y a ser
escuchados, tal como se les concede en la Convencién de las Naciones
Unidas sobre los Derechos del Nifio, incluyendo en el contexto de una
investigacion bien planificada y ética.

+ Asume la participacién de los nifios en todo tipo de investigacion
llevada a cabo en colaboracién con adultos atentos y cualificados que
han de proporcionar el apoyo y orientacién apropiados, con el fin de
ayudarles a formular sus opiniones y participar de una manera segura
y significativa.

+ Subraya la importancia de la investigacién centrada en comprender y
mejorar la vida y las circunstancias de los nifios, incluso en el contexto
de la familia, la escuela y la comunidad.

+  Se compromete de forma critica a la luz de lo anterior con los principios
éticos reconocidos de respeto, beneficio y justicia a promover la
importancia del dialogo y un enfoque mas reflexivo ante las complejas
cuestiones éticas que puede plantear la investigacion realizada con la
participacién de nifios.

VI'En virtud de su condicién de seres humanos, los nifios son los beneficiarios de los derechos enunciados en diversos instrumentos
internacionales de derechos humanos (por ejemplo, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP). Sin embargo,
para los fines del presente documento, se utiliza la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio, ya que es el
documento internacional de derechos humanos fundamentales relativos especificamente a los nifios.

Vil | os cuatro articulos combinados por Ennew y Plateau (2004) son los siguientes: articulo 12.1 sobre el “principio de democracia”;
articulo 13 sobre lalibertad de expresién; articulo 36 sobre la proteccion contra la explotacién; y articulo 3.3 relativo a la competencia
de los organismos responsables del cuidado y la proteccion de los nifios.

*Véase “Revision de otras directrices éticas” en la seccién “Recursos”.

X Articulo 12: Los Estados Partes garantizaran al nifio que esté en condiciones de formarse un juicio propio el derecho de expresar
su opinién libremente en todos los asuntos que afectan al nifio, teniéndose debidamente en cuenta las opiniones del nifio, en
funcién de la edad y madurez del nifio.
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Lideres juveniles de pie en circulo, tomados de la mano, para simbolizar

el lema “Podemos hacerlo juntos”, en un centro de atencién infantil dirigido
por Precious Jewels Ministry, una ONG local que ayuda a los nifios afectados
por el SIDA en Manila, capital de Filipinas.






La Carta Internacional para la Investigacion Etica de la Nifiez es una
ambiciosa declaracion de siete compromisos fundamentales cuyo
objetivo consiste en revalorizar la condicion, los derechos y el bienestar
de todo nifio que participe en un estudio de investigacion. Ha sido
redactada con y para los investigadores y otras partes interesadas
comprometidos con la proteccién de los nifios y que han decidido
asumir la responsabilidad de seguir los principios éticos en toda
investigacidon que emprendan, independientemente del contexto en el
que se realice.







CARTA INTERNACIONAL PARA LA INESTIGACION ETCA DE LA NIV

Como comunidad de investigadores que trabajan con nifios, nos comprometemos a llevar a cabo y apoyar
la investigacion ética de alta calidad respetuosa de la dignidad humana, los derechos y el bienestar del nifio.
Nuestro trabajo se guia por los siguientes siete compromisos:

LA ETICA EN LA INVESTIGACION CON NINOS ES RESPONSABILIDAD DE TODOS

Nosotros, la comunidad de investigadores, incluyendo a todos aquellos que participen en la realizacién,
encargo, financiaciéon y revisién de la investigacion, somos responsables de velar por que se cumplan las
mas altas normas éticas en toda investigacion en la que participen nifios, independientemente del enfoque o
contexto de investigacion.

RESPETAR LA DIGNIDAD DE LOS NINOS ES FUNDAMENTAL PARA LA INVESTIGACION ETICA

La investigacion ética se lleva a cabo con integridad y se muestra respetuosa con los nifios, sus puntos de vista
y sus culturas. Hacer participar de forma respetuosa a los nifios requiere que los investigadores reconozcan la
situacién de los nifios y la evolucion de sus facultades y valoren la diversidad de sus aportaciones.

LA INVESTIGACION CON NINOS DEBE SER JUSTA Y EQUITATIVA

Los nifios que participan en la investigacién tienen derecho a la justicia. Esta exigencia requiere que todos los
nifios reciban un trato igual, que los beneficios y las cargas que impliquen su participacion se distribuyan de
manera equitativa, que los nifios no sean excluidos de forma injusta y se suprima todo obstaculo discriminatorio
a su participacién.

LA INVESTIGACION ETICA HA DE BENEFICIAR A LOS NINOS

Los investigadores deben asegurarse de que la investigacion obtenga los maximos beneficios para los nifios, de
forma individual y/o como grupo social. El investigador tiene la responsabilidad primordial de reflexionar sobre
la pertinencia de la investigacion y evaluar si va a beneficiar a los nifios, a lo largo del proceso de investigacion
y como consecuencia de éste.

SU PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION NUNCA DEBE CAUSAR DANO A LOS NINOS

Los investigadores deben hacer todo lo necesario para prevenir todo riesgo potencial de dafiar a los nifios y
evaluar si se justifica la necesidad de hacer participar a un determinado nifio.

P ~

LA INVESTIGACION SIEMPRE DEBE OBTENER EL CONSENTIMIENTO INFORMADO Y CONTINUO DE LOS NINOS

Siempre debe solicitarse el consentimiento de los nifios, asi como el de los padres y deben observarse
todas las demas exigencias necesarias para realizar la investigacién de acuerdo con los principios éticos. El
consentimiento debe basarse en una comprensién equilibrada y justa de todo lo que implica la investigacién
durante y después del el proceso. Siempre debe respetarse toda indicacion de disensién o deseo de retirarse
de los nifios.

P - P

LA INVESTIGACION ETICA REQUIERE UNA REFLEXION CONTINUA

La realizacion de estudios de investigacion con la participacion de los nifios es importante. La investigacion ética
exige que los investigadores reflexionen continuamente sobre su practica, mucho mas alla de los requisitos
formales de revisién ética. Para ello es preciso prestar una atencién continua a los supuestos, valores, creencias
y practicas que influyan en el proceso de investigacion y tengan repercusiones sobre |os nifios.






Uno de los componentes fundamentales de ERIC es la formulacion de una
orientacion solida que estimule la reflexion critica de los investigadores e
instituciones sobre las complejidades de los estudios de investigacion en
los que participan los nifios. La Guia de orientacion expone en detalle las

consideraciones especificas, desafios e interrogantes que se plantean a
través de contextos de investigacion unicos y diversos. A lo largo de esta
seccién de orientacién se mencionan estudios de caso, que se presentan

en su totalidad al final del compendio, con la intencién de fomentar el
aprendizaje, un didlogo y una resolucién de problemas de “igual a igual”
entre compafieros.




ITRODUCCION A LA GUIA DE ORIENTACION ERIC

La presente Guia de orientacion esta disefiada para ser utilizada como apoyo
alos investigadores que aborden de manera mas critica las cuestiones éticas
que se plantean en la realizaciéon de la investigacion en la que participan
nifios o que tiene repercusiones sobre ellos¥. Tiene en cuenta la naturaleza
Unica de cada proyecto de investigacidon y el contexto, asi como los puntos
en comun de principios y consideraciones éticos. La Guia de orientacion ERIC
reconoce y se basa en las pautas y directrices éticas de mayor excelencia
que han sido desarrolladas para determinados contextos o marcos
organizativosi. Sefiala las considerables posibilidades de mejorar la practica
ética cuando los investigadores y otras partes interesadas clave abordan
mas reflexivamente los principios fundamentales y los planteamientos
nuevos que surgen en los diferentes contextos y a través de ellos.

La Guia de orientacion ERIC ha sido disefiada para la realizacién de estudios
de investigacién con nifios y jévenes menores de 18 afios. Aunque se tiende
a prestar mas atencién a los nifios que a los jévenes®i, los principios y
consideraciones éticas clave proporcionan una base util para la reflexion
sobre las cuestiones éticas en la practica de la investigacion tanto con nifios
La dignidad, el bienestar como con jévenes.

y los derech9§ de Uno de los principios basicos de la Guia de orientaciéon ERIC es el caracter
todos los ninos, relacional de la ética de la investigacion. Los problemas y desafios éticos se
independientemente sitlan en el espacio existente entre los investigadores, las organizaciones
de investigacion, los nifios, los padres/cuidadores/tutores®, comunidades
y otras partes que participan en el proceso de investigacion. La practica
de la ética de la investigacion se negocia en el marco de estas relaciones,

del contexto, son

fundamentales para la
Fi|osof|’ay la Guia de lo que pone de relieve el caracter interpersonal y organico del trabajo de

investigacién. Asimismo, destaca las oportunidades para la creatividad y la
capacidad de expansion que, en Ultima instancia, promueven y fortalecen el
bienestar, la dignidad y los derechos de los nifios.

orientacion ERIC.

El hincapié que hace la Guia de orientacion en el caracter relacional de la
ética de la investigacién también pone de relieve los multiples contextos
en los que se sitlan estas relaciones y, de hecho, la investigacién en su
conjunto. Las relaciones se basan en las interpretaciones, supuestos, valores
y experiencias de todos los participantes. Aun cuando los principios éticos
que fundamentan el respeto, la beneficencia y no maleficencia y la justicia
son universalmente pertinentes en todos los sectores, disciplinas y contextos
internacionales, la forma en que se aplican y consideran esta configurada
por el contexto en el que se sitla la investigacion®. Este incluye el contexto
social y cultural mas amplio, asi como la configuraciéon local mas especifica
enla que serealiza la investigacion, por ejemplo, en entornos de emergencia,
0 en centros educativos tales como escuelas o a través de Internet u otras
tecnologias de la informacién y la comunicacién.

Aun cuando algunas areas de investigacion se beneficiarian de la utilizacion
o el desarrollo de una orientacion complementaria especifica, la Guia
de orientacién ERIC enmarca la discusion en torno a los dilemas éticos
sobre la base de principios éticos universales con el fin de reflexionar y
responder de forma critica a las cuestiones éticas en su contexto especifico.
La conciencia de si mismo y el pensamiento reflexivo son esenciales para
los investigadores con el fin de superar los desafios y dilemas éticos que
surgen de esta multiplicidad de contextos en relacién con consideraciones
tales como los dafios y los beneficios, el consentimiento informado, la
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privacidad y la confidencialidad, asi como la retribucién, en la realizacion de
las investigaciones con menores. El pensamiento reflexivo es considerado
por algunos estudiosos como el sello distintivo de la practica ética (Davis,
1998; Gallagher, Haywood, Jones y Milne, 2010), al tiempo que la formacién,
el apoyo y la supervision de los investigadores desempefian un papel
importante en el desarrollo del pensamiento reflexivo.

Las secciones de la presente Guia de orientacion ERIC apoyan a los
investigadores que se dedican a la practica de la investigacion ética mediante
la reflexién sobre temas clave, incluyendo los dilemas y desafios que puedan
plantear determinados contextos. Cada seccion de la Guia de orientacion
ERIC empieza estableciendo las buenas practicas que ponen de relieve los
elementos fundamentales, no negociables, propios a la investigacién ética
con nifos, en lo que se refiere a ese tema en particular. A continuacion se

describen las consideraciones éticas fundamentales, las cuales se basan en Cada seccion de la Guia
una revision exhaustiva de la bibliografia existente a nivel internacional y en de orientacién ERIC
amplias consultas con la comunidad cientifica.. q 0

empieza estableciendo
Se mencionan los articulos pertinentes de la Convencién de las Naciones las buenas practicas
Unidas sobre los Derechos del Nifio y la orientacién que ofrecen a la hora de fundamentales para la
aplicarlos a la investigacién con nifios. Aun cuando la CNUDN no especifica ) . ) .
directamente los derechos en materia de investigaciéon con los nifios, los mvestlgaclén ética con
investigadores tienen la obligacion de tener en cuenta, respetar y proteger ninos.

los derechos del nifio en todo contexto, incluyendo en la investigacion.

Los relatos de ejemplosy estudios de caso procedentes de diversos contextos
de investigacion internacionales, con la participacién de nifios y jévenes de
diferentes edades, figuran en la Guia de orientacién con el fin de ilustrar
los problemas éticos que pueden plantearse en diferentes contextos. Los
relatos completos pueden encontrarse en la seccion “Estudios de caso” del
presente compendio ERIC. Por ultimo, cada seccion de la Guia de orientacion
también incluye preguntas destinadas a fomentar la participacién critica y
reflexiva.

La Guia de orientacién ERIC se ha elaborado teniendo presente la diversidad
de funciones existentes en las diferentes partes del proceso de investigacion,
tales como la puesta en marcha de la investigacién, el disefio de los estudios,
la realizacion del trabajo de campo y la revision de las propuestas de
investigacion. Estas funciones estan claramente vinculadas a diferentes
responsabilidades y estructuras de rendicién de cuentas, sin embargo, se
unen en el esfuerzo comudn encaminado a conseguir que la investigacion
que incluya la participacion de nifios, o que pueda afectar a los nifios, sea
ética. Las preguntas que figuran en la Guia de orientacién y en la seccién
“Preliminares” estan disefiadas para fomentar la reflexién de las personas
que desempefien diferentes funciones en la investigacion sobre las
consideraciones éticas que puedan plantearse, pensar en la respuesta que
va a darles y darlas a conocer (y, a veces, negociarlas) con sus compafieros.

X Como se sefialé en la seccién “Contexto”, al hablar de investigadores se incluye a todas las personas, hombres y mujeres,
asociadas a la realizacion de la investigacion con la participaciéon de nifios, o que tenga posibilidades de afectarlos, tales como
todos los miembros del equipo de investigacion, los organismos de investigacion y otras partes interesadas. Los nifios, por su
parte, se definen de conformidad con el articulo 1 de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio, como
“todo ser humano menor de dieciocho afios, salvo que en virtud de la ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayoria de
edad”, aun cuando también ha de reconocerse que las definiciones de nifios y jévenes varian de acuerdo con la ley, la culturay las
costumbres.

XiSe incluyen en la seccién “Recursos”, en las subsecciones “Referencias” y/o “Revisién de otras directrices éticas”.

Xil Como se sefialé en la seccién “Contexto”, las personas de entre 15y 24 afios de edad, son definidos como “jévenes” por la
Organizacion de las Naciones Unidas.

XV para facilitar la lectura, a partir de este momento se utilizara el término “padre” en todas las subsecciones de la Guia de
orientacion para referirse a los padres, cuidadores, tutores y todos aquellos que cumplan la funcion de padres.

*¥'Como se indica en la seccién “Contexto”.

i para los detalles sobre la revisién bibliografica y el proceso de consulta véase la seccién “Contexto”. En la seccién “Recursos”
se incluye un resumen de los elementos esenciales de la revision de la documentacion de las organizaciones en materia de ética.
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La consideracion mas importante a la hora de realizar investigaciones con
nifos es decidir si realmente es necesario llevar a cabo la investigacion, si
los nifios deben participar en ella y cual sera su funcién. En consecuencia,
desde el principio del proceso de investigacion los investigadores tienen
que abordar los elementos criticos en lo que se refiere a la finalidad de la
investigacidn y las repercusiones que su participacion en la investigacion
pueda tener sobre los nifios en lo que se refiere a los dafios y beneficios
potenciales.




DANOS Y BENEFICIOS

MEJORES PRACTICAS

Poder justificar por qué se realiza la investigacion y por qué se incluye o
excluye de la investigacion a los nifios 0 a un grupo especifico de nifios.

Hacer lo necesario para asegurar que la participacion de los nifios en
la investigacion no les cause ningln dafio desde el inicio del proyecto
hasta su conclusion.

Considerar, lo mas ampliamente posible, todo posible dafio y/o beneficio
para los nifios participantes, sus familias o grupos comunitarios mas
amplios.

Emplear estrategias para reducir al minimo el sufrimiento de los nifios
que participan en la investigacién.

Establecer protocolos de proteccién de la infancia para proteger a los
nifios de investigadores abusivos o incompetentes.

Convenir un plan para responder a las preocupaciones de seguridad del
nifio.

Consultar el entorno local a la hora de planificar la investigacién
y desarrollar los protocolos, sin poner en peligro la seguridad o el
bienestar de los nifios.

Asegurarse de prever el apoyo que los nifios puedan necesitar, ya sea
durante el proceso de investigacion asi como después.

Tomar medidas para asegurar que no se cause dafio a los nifos,
las familias y comunidades con la difusién de los resultados de la
investigacién.

CONSIDERACIONES CLAVE

La toma de decisiones acerca de la participacion de los nifios en la
investigacién supone una reflexion por parte de los investigadores, las
instituciones, los organismos de financiacion y otras partes interesadas
sobre varias cuestiones, entre ellas:

« sila investigacién redunda en el progreso del conocimiento y si tiene
posibilidades de influir en las politicas y en la practica;

+ siesnecesarioincluir alos nifios o si puede obtenerse este conocimiento
a través de otros medios;
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« sihay razones sélidas y bien fundamentadas para excluir a los nifios;

« silos investigadores tienen la competencia, la experiencia, los recursos
y la capacidad necesarios para llevar a cabo la investigacién con nifios;

« sila investigacién redundara en el beneficio de los nifios participantes
en lo individual o en tanto que grupo social mas amplio.

Lainvestigacion ética se fundamenta en los principios de justicia, beneficencia
y no maleficencia, procurando esencialmente garantizar que la actividad
investigativa haga el bien y no cause ningun dafio. No es sencillo evaluar los
dafios y beneficios potenciales, ya que esta evaluacion se ve afectada por
varios factores a través de los multiples contextos en los que la investigacion
tiene lugar. Por otra parte, es indudable que existen opiniones divergentes
sobre lo que constituye un dafio y un beneficio y los aspectos que conllevan,
tales como los niveles aceptables de riesgo. Sin embargo, la investigacion
éticarequiere reflexionar sobre todos estos elementos y tomar decisiones en
consecuencia, con el objetivo de reducir al minimo los riesgos y aprovechar al
maximo los beneficios potenciales para los nifios participantes y los demas.

Los investigadores deben evaluar los posibles dafios y beneficios para los
nifios que participen en la investigacion

El dafio o perjuicio en investigacién puede adquirir diversas formas, proceder
de diferentes fuentes y ser determinado por el tema de la investigacion,
los métodos y el entorno local. El dafio puede producirse ya sea con una
investigacién cuantitativa o cualitativa; por ejemplo, como consecuencia de
pedir a los nifios informaciéon de una manera que no sea adaptada a sus
facultades actuales y/o comunicandoles una informacién nueva y sensible
de la que no tenian conocimiento previo. Es sumamente importante que
la metodologia de la investigaciéon sea correcta, que utilice los métodos
adecuados para recopilar y analizar los datos. El dafio puede causarse
debido a la manera en que la informacién se recoge y utiliza en el proceso
de investigacion, en caso de utilizar métodos erréneos, inadecuados o no
cientificos.

Los riesgos y beneficios pueden percibirse mas claramente en los estudios
biomédicos que en otras areas. Por ejemplo, en los ensayos controlados
aleatorios (ECA) utilizados para el desarrollo de vacunas infantiles, es
posible que algunos nifios se vean expuestos al riesgo, pero también
puede redundar en un gran beneficio para la poblacién infantil en general.
Aun cuando las posibilidades de causar dafio fisico son menos probables
cuando se aplican a la investigacién social (Hill, 2005), también pueden
resultar intrusivas y causar gran sufrimiento a los participantes (Alderson
y Morrow, 2011). El concepto de utilidad contribuye a evaluar los dafios y
los beneficios del mismo modo que la utilidad y el valor de la investigacion
confieren legitimidad a todos los estudios, incluyendo aquellos que puedan
implicar algin riesgo o molestia (H. Fossheim, comunicacion personal, 14 de
diciembre de 2011).

Entre las formas de riesgos y dafios potenciales a los nifios se incluyen:
el dafio fisico como consecuencia directa del estudio de investigacién
propiamente dicho; la represalia, castigo o dafio fisico inflingidos por otras
personas debido a su participacion en las actividades de la investigacién;
y el sufrimiento, la ansiedad y la pérdida de autoestima en los estudios de
investigacién social (Alderson y Morrow, 2011). El dafio a los nifios, en forma
derepresalia o castigo, puede darse en el seno del hogar, como consecuencia
de la inclusion o la exclusion del nifio de la investigacion y de los beneficios
que conlleva, o provenir de la comunidad en general. Esta situacion plantea
la cuestion de saber, previa reflexién, cudl es la mejor manera de incluir o
de informar a los padres o tutores para que puedan apoyar a sus hijos y
comprender la importancia de que participen en la investigacién (teniendo
presente que, dependiendo del tema de la investigacién, ésta podria no ser
la medida mas acertada).

No es sencillo evaluar
los daiios y beneficios
potenciales.

El daiio puede
producirse ya sea

con una investigacion
cuantitativa o cualitativa.
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Un daiio posible
es la decepcion de
los participantes en

caso de no cumplirse
determinadas
expectativas creadas.

Los investigadores tienen la responsabilidad de garantizar que los nifios no
corran peligro si se consulta a los miembros de la comunidad en el marco de
la investigacién. Si el tema de la investigacion es particularmente delicado,
ha de prestarse mayor atencion a las relaciones preexistentes entre los
diferentes miembros de la comunidad. Por ejemplo, es posible que en las
investigaciones sobre la violencia contra los nifios, incluyendo en situaciones
de conflicto y postconflicto, las personas consultadas sean los autores de la
violencia, o de las situaciones de abuso de poder, lo cual el investigador
ignora.

También puede producirse dafio mediante la revelacion a la comunidad
de informacion estigmatizante relativa a un nifio como consecuencia de su
participacion en la investigacién. Esta situacion puede presentarse cuando,
por ejemplo, los nifios se han visto afectados por el VIH o son explotados.
Puede existir el riesgo de afectar negativamente la posiciéon de un nifio en su
esfera o red social. Este riesgo se adquiere mayores proporciones cuando
los miembros de la comunidad local participan en la investigacién, por
ejemplo, como entrevistadores, intérpretes o choéferes, por lo que es preciso
hacer hincapié en conservar la confidencialidad.

Asimismo, determinados grupos pueden verse injustamente afectados
debido a una sobreexposicion a la investigacién en caso de reproducirse o
ampliarse los estudios, o cuando se incluyen determinadas comunidades
0 poblaciones en multiples estudios y experimentos. Esta situacion puede
tener repercusiones particularmente negativas en grupos ya desfavorecidos.
Un dafio posible adicional es la decepcién de los participantes en caso de no
cumplirse determinadas expectativas (posiblemente ocultas), o creadas, y
no materializarse los beneficios esperados.

En la investigacién encabezada por nifios o jovenes, en la que son los propios
nifios quienes proporcionan la pregunta de investigacion, es preciso tener
previstos conflictos entre los intereses de los nifios y de los adultos. El dafio
puede darse cuando se buscan las voces de los nifios Unicamente para que
coincidan con los intereses de los investigadores adultos, pero se pasan por
alto cuando no coinciden (Save the Children, 2002). Las diferencias entre
las perspectivas de los nifios y de los adultos deben negociarse de forma
transparente y justa, y las responsabilidades en materia de gestion de
conflictos han de tenerse en cuenta de manera constructiva en las funciones
que incumben a los miembros del equipo.

Estas formas de dafio potencial destacan la importancia de que los
investigadores tengan presente que pueden presentarse interpretaciones,
problemas y/o expectativas conflictivas (sobre todo cuando son realizados
por investigadores que no pertenecen a la comunidad), que requieren una
reflexiéon cuidadosa y profunda. Las expectativas y normas dentro de la
comunidad en lo que se refiere, por ejemplo, a la etiqueta social pueden
influir en la interaccién de las familias y comunidades con los investigadores
en la medida en que los participantes en la investigacion se encuentren
de alguna manera en desventaja como consecuencia de su participacion.
Para los investigadores conscientes de las consecuencias potencialmente
desfavorables de la participacién de las familias y comunidades, esta
situacion plantea una serie de consideraciones, tal como se explica en el
estudio de caso presentado por Sadaf Shallwani, en el que la hospitalidad
ofrecida por los participantes a los investigadores puede conllevar un costo
personal.



Estudio de caso 1: Aplicacion de la ética de la investigacion
internacional a las complejas realidades de los contextos
locales: la pobreza, el valor cultural de la hospitalidad y la
intencion de los investigadores de “no hacer daifo” en Pakistan,
por Sadaf Shallwani (véase el Estudio de caso, p. 116).

Estos temas también destacan la importancia de hacer participar a los
padres, tutores y comunidades a fin de aumentar el valor de la investigacion
asus ojosy, por lo tanto, el valor de los nifios que participan en ella, al tiempo
que ayudan a un mayor entendimiento y reducen al minimo la posibilidad de
que los investigadores ofendan o causen dafio inadvertidamente.

La utilizacion de datos secundarios ya existentes es una manera de evitar
los posibles riesgos de la participacién en la investigacion para los nifios y es
una forma muy Util de investigacion. Si los datos en materia de informacion
ya existen, los nifios no tienen por qué participar necesariamente en la
investigacién. Sin embargo, los investigadores deben asegurarse de que
los datos secundarios que utilizan hayan sido recogidos de acuerdo con
los principios éticos. Por otra parte, la participacién de los nifios no debe
evitarse ya que también acarrea beneficios potenciales para ellos, aunque
estos beneficios a menudo parecen ser menos reconocidos. Es importante
destacar que una visién mas amplia de la proteccién de los nifios abarca
proteger sus oportunidades y su desarrollo, a la vez que los protege de
cualquier dafio.

Por lo tanto, las cuestiones mas importantes sobre las que es preciso
reflexionar son si la participacién de los nifios es necesaria para obtener
los conocimientos buscados y si existen razones de peso para excluir la
participacion de los nifios en la investigacion. No cabe duda de que habré
diferencias de opinién entre los investigadores sobre este punto, inclusive si
estan de acuerdo en los principios éticos generales. Los factores contextuales
y personales contribuyen a la forma en que se evalian los dafios y beneficios
potenciales, en relacién con cada nifio en lo individual, los nifios como grupo
social, las familias y las comunidades en general. Parece prudente que
los investigadores efectlen cierta forma de evaluacién o planificacién de
riesgos antes de iniciar la investigacion. Estas pueden realizarse utilizando
herramientas que ayuden a reflexionar sobre los posibles riesgos que
puedan plantearse a lo largo de la investigacion, tales como las preguntas
que figuran al final de cada seccién de la presente Guia de orientacién
ética y en la seccion “Preliminares” del compendio ERIC. Asimismo, es
conveniente contar de antemano con estrategias para hacer frente a los
riesgos potenciales.

La participacion en la investigacion debe ser beneficiosa para los nifios

Ademas de no causar dafio, la investigacién también debe producir
beneficios. Estos tienden a orientarse al futuro de los nifios como grupo
social, mas que en forma de relacion directa con los nifios que participan
en la investigacion, con la posible excepcién de la participacién en estudios
terapéuticos clinicos y cierta investigacion centrada y orientada a la accion.
Sin embargo, independientemente de los objetivos principales de la
investigacién o los métodos utilizados, en toda investigacion el principio
de beneficencia incorpora la reciprocidad: la idea segun la cual al mismo
tiempo que aportan su contribucion, los nifios también deben obtener algo
a cambio de su participacion en la investigacion.

Los investigadores
deben asegurarse

de que los datos
secundarios que utilizan
hayan sido recogidos
de acuerdo con los
principios éticos.

Se aconseja a los
investigadores realizar
una evaluacion o
planificacién de riesgos
antes de iniciar la
investigacion, utilizando
herramientas para
reflexionar sobre los
riesgos potenciales que
puedan plantearse.

Ademaés de no causar
dafio, la investigacion

también debe producir
beneficios.
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Enterarse de los
resultados del estudio

puede representar un
beneficio para los nifios.

En caso de que los
niiios u otras personas
corran un riesgo de
daiio, el investigador ha
de dar una respuesta

inmediata y sensible,
procurando asegurar
su seguimiento o
remitiéndolo a los
servicios competentes.
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Sin embargo, existen algunas situaciones en las que es poco probable que
los nifios se beneficien personalmente de su participacién, aunque existan
beneficios potencialmente importantes para otros nifios. Esta situacion
puede presentarse, por ejemplo, en una investigacion biomédica llevada a
cabo por los médicos, como se analiza en el estudio de caso presentado
por Andrew Williams, y requiere una cuidadosa reflexién de las razones
que motivan la investigacién y cémo realizarla si el nifio participante
probablemente no reciba ningun beneficio.

Estudio de caso 2: Facilitar los beneficios futuros cuando un
participante padece una enfermedad degenerativa y no puede
dar su consentimiento, por Andrew Williams (véase el Estudio
de caso, p. 118).

Enterarse de los resultados del estudio puede representar un beneficio
para los nifios. Para ello es necesario que los investigadores den
seguimiento a los nifios y les comuniquen los resultados en un lenguaje y
estilo que ellos entiendan. Otros beneficios para los nifios pueden incluir
el tener una experiencia gratificante, educativa, el saber que sus puntos
de vista y opiniones son escuchados y pueden dar lugar a la adopcién de
nuevas medidas o mejoras econémicas o politicas directas, contar con un
seguimiento terapéutico y la oportunidad de acceder a los recursos. Esta
Ultima posibilidad requiere, sin embargo, un seguimiento cuidadoso ya que
enalgunos contextos, como en los lugares de bajos ingresos, los participantes
pueden aceptar la investigacién con falsas expectativas acerca de la forma
en que el proyecto de investigacion, o los programas subsecuentes, podrian
beneficiarles a ellos o a sus familias. Estas expectativas de ayuda tan altas
(insatisfechas) pueden ser una forma de dafio (Nyambedha, 2008). Ademas,
también pueden generarse grandes expectativas de cambio estructural a
través de la accién politica, lo que pone de relieve la importancia de que
los investigadores proporcionen informacion realista y expliquen con toda
claridad los objetivos y posibilidades de la investigacién.

Los nifios pueden revelar dafios o problemas de seguridad durante su
participacion en la investigacion

Los nifios pueden revelar dafios o problemas de seguridad, incluyendo el
maltrato infantil o la negligencia, durante su participacién en actividades
de la investigacién, o los investigadores pueden sospechar que los nifios u
otras personasseencuentranenriesgoynecesitan proteccion. Estarevelacién
requiere una respuesta inmediata y sensible del investigador, asi como
darle seguimiento o remitirlo a los servicios competentes. Estas situaciones
incluyen el hecho de descubrir durante el proceso de investigacion que un
nifio (que puede o no ser uno de los participantes en la investigacion) esta
siendo victima de malos tratos o de negligencia; es victima de un dafio o se
le amenaza con dafar a otra persona; se esta haciendo dafio a si mismo
0 amenaza con hacerlo (Schenk y Williamson, 2005); otra posibilidad es
que padezca una enfermedad contagiosa o de transmision sexual cuya
notificacién sea exigida por la ley (Avard et al., 2011). Asimismo pueden
surgir preocupaciones acerca de la violacion de los derechos de los nifios,
gue no estan directamente relacionados con la seguridad. Por ejemplo, los
nifios que viven en el marco de un determinado cuidado infantil fuera del
hogar pueden expresar su preocupacién porque no tienen contacto con un
progenitor bioldgico.

Las preocupaciones relativas a la seguridad de los nifios pueden plantearse
en cualquier investigacion, pero son un problema que se presenta mas a
menudo para los investigadores en el contexto de una investigacién que
aborda temas delicados (Powell et al, 2011), o en ambientes sensibles,
tales como los conflictos y las situaciones de emergencia humanitaria.
Puede anticiparse una mayor tasa de sefialamientos de abusos o de
comportamientos que implican riesgo en relaciéon con determinados temas



0 contextos de investigacion. Por ejemplo, los estudios con nifios y jovenes
sin hogar presentan mayores probabilidades de conllevar revelaciones
preocupantes (Meade y Slesnick, 2002). Del mismo modo, es probable que la
investigacion sobre la violencia contra los nifios implique una mayor tasa de
notificacion de maltrato infantil o problemas relacionados con la seguridad.

Atender los posibles problemas de bienestar y velar por la seguridad de
los nifios, al tiempo que se ofrece el apoyo de seguimiento necesario, es
un componente integrante de la planificacién de la investigacion ética de
alta calidad. La responsabilidad de los investigadores de tener en cuenta
la proteccién del nifio y ocuparse de los problemas de seguridad pone
de relieve la necesidad de formacién, experiencia y supervisiéon ad hoc.
Trabajar en colaboracién con investigadores experimentados y expertos en
proteccién infantil puede ser de ayuda para garantizar un enfoque riguroso
(Gorin, Hooper, Dysony Cabral, 2008), asi como proporcionar oportunidades
para el intercambio de informacién (Duncan, Drew, Hodgson y Sawyer,
2009).

La cuestién de la confidencialidad plantea un problema importante
cuando los investigadores sospechan la existencia de maltrato infantil u
otra actividad peligrosa o delictiva. El respeto por el derecho del nifio a la
confidencialidad puede resultar dificil de armonizar con la responsabilidad
ética del investigador de velar por que los nifios estén protegidos de todo
tipo de dafio [este tema se aborda con mayor detalle en la seccién de la Guia
de orientacion ética: Privacidad y confidencialidad].

En algunos casos, denunciar los problemas de seguridad o remitirlos
a los servicios de ayuda social puede ser una consecuencia directa
e inmediatamente beneficiosa de la participacion de los nifios en la
investigacién. Sin embargo, en algunos contextos se observa una ausencia
de servicios a los que sea posible dirigirse para denunciar problemas de
seguridad o maltrato, y los investigadores deben examinar de antemano la
forma de responder a las revelaciones hechas por el nifio. Los investigadores
también tienen que tener presentes las posibles consecuencias negativas
para los nifios, en forma de castigo o estigmatizacion, en caso de dar a
conocer problemas de seguridad basandose en las indicaciones del nifio, es
decir, no respaldadas por pruebas.

Cuando los problemas se plantean en el caso de una investigacion en linea
por Internet, la complejidad se incrementa. Es posible que no haya manera
de rastrear o ponerse en contacto con el participante que ha planteado
el problema con una identidad anénima o bajo seudénimo. Aun cuando
se disponga de informacién precisa con respecto a la identidad del nifio,
su ubicacion puede ser desconocida o hacer que la intervencién sea poco
probable o imposible. Al igual que con otras formas de investigacién, la
inclusion de la gestién de la seguridad en la planificacién de la investigacion
en linea forma parte integrante de la investigacién. Por ejemplo, puede
instalarse una formula de “mensajeria privada” para que los nifios se pongan
en contacto con el equipo de investigacion, animar a los nifios a buscar ayuda
y proporcionarles las sefias de los organismos de asistencia competentes
(Sharkey et al., 2011).

Los ninos pueden sufrir dafios durante la investigacion causados por
investigadores abusivos o incompetentes

Los investigadores deben tener en cuenta la realidad de que adultos mal
intencionados puedan utilizar la investigacién como medio para acceder a
los nifios (Hill, 2005). Ademas, los nifios pueden ser victimas de un maltrato
involuntario, a causa de la practica incompetente o deficiente de los
investigadores. La incompetencia puede incluir no poseer un conocimiento
suficiente, o no aplicar los conocimientos y principios de manera adecuada,
no poseer las cualificaciones adecuadas para el disefio y la metodologia de la
investigacion y/o falta de integridad, de agudeza, asi como de concienciacion
y sensibilidad culturales. También es importante tener en cuenta que es
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posible que no sean los propios investigadores los que actien de forma
incompetente, sino el personal de apoyo, por ejemplo, los conductores,
intérpretes y otros, que pueden no haber recibido ningun tipo de formacion
ética. Una dimension adicional en este tipo de contextos podria ser la forma
en que las expectativas en lo que se refiere a la interacciéon y la relacién
con los nifios por parte de los investigadores pueden diferir de las practicas
culturales habituales. Esta posibilidad puede resultar mas grave cuando el
investigador no habla el idioma local y depende de intérpretes para llevar a
cabo las actividades de recopilacién de datos, como se analiza en el estudio
de caso expuesto por Silvia Exenberger.

Estudio de caso 3: El trabajo con los intérpretes en un ambiente
culturalmente sensible, por Silvia Exenberger (véase la seccion
Estudios de caso, p. 120).

Los principios éticos fundamentales, conjuntamente con las
responsabilidades juridicas y profesionales, respaldan las medidas tomadas
por los investigadores y organizaciones para asegurar que los nifios estén a
salvo de cualquier posible maltrato o abuso. Estas medidas pueden incluir
la realizacién de controles durante los procedimientos de contratacion de
personal, tales como los controles policiales; la elaboracion y aplicacion
de un cédigo de conducta del personal especificando el comportamiento
apropiado; establecer procedimientos para sefialar toda sospecha de abuso
por parte del personal de la investigacion; y proporcionar formacién y apoyo
al personal (Save the Children, 2003), incluida la formacién en técnicas para
reaccionar a los incidentes que inquieten a los nifios, antes de llevar a cabo
las pruebas de campo de la investigacion.

Muchas organizaciones, como las agencias humanitarias, por ejemplo,
cuentan con cédigos de conducta que consideran parte crucial de los
fundamentos de una practica ética. La consulta local es fundamental para el
desarrollo de protocolos destinados a asegurar que las normas esperadas
estdn en consonancia con las expectativas culturales, asi como con los
derechos humanos internacionalmente reconocidos.

En la practica de investigacion, uno de los resultados esperados del
compromiso de los investigadores con las cuestiones éticas es el desarrollo
de un fundamento ético para todas las medidas que se tomen. En relacién
con la salvaguarda de los nifios este fundamento puede incluir una practica
cautelosa, que siga las directrices éticas y garantice que los trabajadores
de campo y los participantes de la investigacién puedan ser observados,
aunque no necesariamente oidos, para proteger tanto a los investigadores
como a los nifios (Barker y Smith, 2001).

Ademas de establecer protocolos y procedimientos para ayudar a prevenir
y denunciar el maltrato o abuso, también es importante que los nifios, asi
como los miembros de la familia y de la comunidad tengan presentes las
vias que pueden utilizar para denunciar o advertir problemas relacionados
con cualquier aspecto de la investigacion, incluida la seguridad de los nifios
y la interpretacion inapropiada. Estos informes pueden incluirse en la
informacién proporcionada a los nifios y a los padres cuando se obtiene su
consentimiento para participar en la investigacion.

El dafio puede producirse después de participar en la investigacion

Existe la posibilidad de que el dafio a los nifios, sus familias y las comunidades
se produzca en el momento de la difusién o comunicacién de los resultados.
Los principios éticos de beneficencia y no maleficencia son pertinentes
aun después de la finalizacién de la recoleccién de datos. El dafio puede
reducirse al minimo en la etapa de difusion manteniendo la privacidad con
respecto a la identidad de los participantes, de sus familias y comunidades, y
si es necesario, la ubicacion, aunque el anonimato no siempre es necesario



dependiendo de la naturaleza del tema, el contexto asi como los deseos y la
funcion desempefiada por los nifios en la investigacién [véase la subseccion
“Privacidad y confidencialidad” de la Guia de orientacion].

Los investigadores deben mantenerse integros y esforzarse por garantizar
que los resultados de la investigacién sean comunicados con precision,
de forma equitativa, no discriminatoria y que no tergiverse la voz, las
experiencias y las circunstancias de los nifios. Existe la posibilidad de que
los medios de comunicacion introduzcan o perpetlien mitos o percepciones
erréneas al informar los resultados de la investigacién. Aun cuando el
hecho de saber en qué medida la representacion de los nifios por parte de
los adultos puede ser verdaderamente auténtica es una cuestién abierta
a debate, la representacién de los nifios y sus puntos de vista puede ser
ética y apropiada, o por el contrario, puede corresponder a estereotipos, ser
poco realista y/o potencialmente dafiina. Las opiniones de los nifios y de los
jovenes a veces pueden ser recogidas en el marco de una investigacién mal
disefiada, sesgada u orientada politicamente. Si bien ninguna investigacion
puede ser apolitica, ni los métodos seleccionados pueden ser totalmente
objetivos, mantener las normas y la integridad profesionales es de vital
importancia para contrarrestar la explotacion de los nifios que, bajo el titulo
de “investigacion” puede, de hecho, tergiversar/distorsionar sus puntos de
vista y experiencias.

Asimismo, puede causarse dafio a los grupos y comunidades cuando las
politicas recomendadas por los investigadores son ineficaces o perjudiciales
(Alderson y Morrow, 2011), o los resultados se utilizan para apoyar estas
politicas. Los investigadores no siempre (ni a menudo) estan en condiciones
de influir en la politica o en el desarrollo de la practica posterior a la difusién
de sus resultados. Sin embargo, las formas en que la investigaciéon puede
ser utilizada y las recomendaciones en materia de politicas pueden ser
adoptadas y puestas en ejecucién son cuestiones éticas que ameritan
ser examinadas. Las personas que encomiendan la investigacién tienen
una mayor responsabilidad en este sentido y deben tener especialmente
presente el efecto potencial de la puesta en ejecucion y la difusién de los
resultados sobre los nifios, las familias y las comunidades. Asimismo, deben
actuar con la precaucion y la responsabilidad necesarias para garantizar que
se reduzca al minimo cualquier posible dafio.

La recomendacion de politicas ineficaces puede obedecer a varias
razones. En ocasiones puede atribuirse a una divergencia cultural entre
la interpretacién y las expectativas del investigador y los conocimientos,
las practicas y las creencias locales. Por ejemplo, los investigadores
procedentes de culturas predominantemente individualistas pueden
interpretar los resultados de la investigacion en contextos culturales
colectivos de una manera coherente con sus propias interpretaciones,
creencias y experiencias, pero inapropiada para el contexto en el que la
investigacién tiene lugar. Estas divergencias ponen de relieve la extrema
importancia de que los investigadores tengan presentes las influencias y
supuestos que aportan a la investigacién, y la necesidad de examinarlos y
reflexionar sobre ellos de forma critica a fin de ejercer una practica ética
de la investigacion.

Sin embargo, no son solamente las cuestiones culturales y los malentendidos
los que pueden influir en la recomendacién de politicas ineficaces. La
metodologia de la investigacién no es éticamente neutra y las deficiencias
metodoldgicas o de disefio en la realizacién de la investigacion producen
resultados cuestionables, tales como el uso de lineas de interrogatorio
y/o métodos de andlisis inapropiados, dando lugar a recomendaciones
equivocadas. La metodologia también puede presentar deficiencias debido
alaincompetencia del investigador, la cual puede derivarse de una ausencia
de conocimientos, de cualificaciones y de formaciéon apropiados. Estas
deficiencias pueden provocar, por ejemplo, que no se sigan los principios
generales de rigor, imparcialidad y pertinencia que deben aplicar los disefios
y metodologias de la investigacion.
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discriminados,
desfavorecidos y
vulnerables.

Pueden plantearse determinadas inquietudes en relacién con el dafio
potencial a los participantes que no tienen que ver con los métodos utilizados
en la investigacién. Por ejemplo, recurrir a grupos de discusién para recoger
datos puede dar lugar a una serie de inquietudes, tal como lo analiza en su
estudio de caso Hilde Lauwers, incluyendo el impacto sobre las relaciones
de los nifios participantes al darse una informacién que antes desconocian.

Estudio de caso 4: El impacto de la informacion intercambiada
en los grupos de discusion sobre las relaciones entre los nifios,
por Hilde Lauwers (véase la seccion Estudios de caso, p. 121).

La investigacion con niilos debe ser equitativa y no discriminatoria

La investigacion debe ser incluyente con respecto a los nifios, sin
discriminaciones por motivos de género, origen étnico, discapacidad, edad,
idioma, ubicacion geografica o cualquier otra caracteristica individual o social.
Es conveniente incluir en la investigacion a todos los grupos pertinentes de
nifios y jévenes. Inherente a la inclusidon de los nifios, el principio ético de
justicia se refiere a las relaciones de todos aquellos que participen en el
proceso de investigacion, entre ellos y con el circulo politico y social mas
amplio (H. Fossheim, comunicacién personal, 14 de diciembre de 2011). La
justicia implica que los nifios deben ser tratados con justicia e igualdad en
estas relaciones, respetando su dignidad y sus derechos humanos.

El enfoque a la investigacidon basado en los derechos significa que todos
los nifios tienen los mismos derechos a participar en la investigacién, sin
discriminacién ni prejuicios. Adherir al articulo 2 de la Convencion de las
Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio exige a los investigadores
identificar a los nifios que puedan requerir medidas especiales para ejercer
plenamente sus derechos y garantizar que éstos sean atendidos. Ello no
quiere decir que todos los nifios tengan que ser incluidos todo el tiempo.
Implica mas bien que el articulo 2 debe aplicarse cuando se ejercen otros
derechos, por ejemplo, el articulo 12, de tal manera que todos los nifios
deben poder participar en los asuntos que les afectan.

Cabe la posibilidad de que deban tomarse medidas para que los grupos
de nifilos mas discriminados, desfavorecidos y vulnerables participen, de
manera efectiva, enlainvestigaciéon enigualdad de condiciones conlos demas
nifios. Por lo general se excluye la participacién de ciertos grupos de nifios,
tales como los nifios sin hogar, nifios con discapacidades, los nifios hijos de
inmigrantes ilegales, los menores no acompafiados, los nifios victimas de la
trata de personas, los nifios que trabajan, los nifios con ciertos diagnésticos,
asi como los nifios homosexuales y transexuales. Suele ser mas dificil llegar
a estos nifios, y su participaciéon en determinados temas de investigaciéon se
percibe como mas dificil. Se precisa introducir medidas especificas, elegir
disefios y métodos de investigacién que permitan la inclusién y faciliten
el acceso a determinados grupos y/o situaciones, si su participacién se
justifica. Los investigadores pueden tener que consultar a otras personas,
utilizando los métodos de captacién adecuados, tales como el muestreo de
bola de nieve, con el fin de acceder e incluir grupos de nifios vulnerables.
Los disefios de investigacion pueden incluir la escritura creativa y métodos
visuales, tales como el uso/creaciéon de imagenes, fotografias o videos.
Solberg (2012) también sostiene que los métodos de entrevista pueden
utilizarse de manera concluyente y éticamente correcta, incluso cuando los
temas de investigacion sean delicados y los nifios sean muy pequefios, las
“reflexiones de los investigadores acerca de sus propias experiencias en el
ambito de la investigaciéon forman una base coherente para desarrollar ideas
nuevas y puntos de vista mas matizados sobre la dinamica de la relacién de
investigacion” (p. 14).

Los nifios considerados especialmente vulnerables pueden requerir
medidas de seguridad adicionales para proteger su bienestar, asi como



métodos particulares para asegurar su inclusiéon en la investigacion. Por
ejemplo, la historia de la investigacion biomédica ha demostrado desde
mediados del siglo XX que los nifios y los jovenes con discapacidades de
desarrollo representan una poblacion particularmente vulnerable (y poco
investigada) en lo que se refiere a importantes violaciones de los principios
éticos (Yan y Munir, 2004). Aun cuando la exclusién de la investigacién de
estos nifios vulnerables tiene por objeto protegerlos de los abusos y evitar
las complejidades del consentimiento informado, la exclusién no puede
defenderse en términos de equidad y de justicia, ni en lo que se refiere al
posible beneficio de los resultados de la investigacion.

Ademas de la importancia de garantizar que determinados grupos de nifios
no sean excluidos de la investigacién, también existe una mayor demanda
de investigaciones con grupos especificos que requieren abordarse con
sensibilidad. Por ejemplo, el Comité de las Naciones Unidas sobre los
Derechos del Nifio (2006) considera que “las causas, la prevencion y el
cuidado de las discapacidades no reciben la tan necesaria atencién en los
programas de investigacién nacionales e internacionales” (p. 17) y debe
concedérseles prioridad en lo que se refiere a la financiacién y el seguimiento
de la investigacion dedicada a la discapacidad.

Existen relaciones de poder entre los nifios, asi como entre los adultos y
los nifios, y pueden afectar a la igualdad de participaciéon de los nifios en
la investigacién, tanto en lo que respecta al acceso como a la participacion
real en proyectos de investigacién. Pueden emplearse ciertos métodos
destinados a reducir al minimo los desequilibrios de poder y respaldar la
participaciéon de los nifios, a través del uso, por ejemplo, de metodologias
de investigaciéon encabezadas por nifios y de investigacion entre iguales,
donde los nifios participan como investigadores. También pueden tomarse
medidas para abordar las cuestiones de inclusion y representacién a fin de
incrementar las oportunidades de que participen en la investigacién una
mayor diversidad de nifios, como se discute en el estudio de caso de Clare
Feinstein y Claire O’Kane.

Estudio de caso 5: Problema de inclusién y de representaciéon
con nifios investigadores en Uganda, por Clare Feinstein y Claire
O’Kane (véase la seccion Estudios de caso, p. 123).

En la investigacidon entre iguales, es importante asegurarse de que los nifios
que desempefien el papel de investigador reciban a su vez beneficios del
proceso de investigacién, tales como el aprendizaje sobre el tema que les
interesa y el desarrollo de aptitudes de investigacién. Asimismo es de vital
importancia que los investigadores entre iguales participen a lo largo de todo
el ciclo de la investigacién, que reciban la formacién y el apoyo adecuados y
que no se trate de un ejercicio meramente simbdlico.

La importancia que se concede a las inquietudes con respecto al dafio que
puede hacerse a los nifios difiere segtin los contextos internacionales

Una encuesta internacional realizada entre investigadores (Powell
et al, 2011) indic6 que la importancia que se concede a las inquietudes
con respecto al dafio que puede hacerse a los nifios difiere segin los
contextos internacionales. Los resultados mostraron que los investigadores
encuestados procedentes de paises de ingresos bajos y medios consideraban
que sus posibilidades de incluir las opiniones de los nifios en la investigacién
se veian mas limitadas por las preocupaciones relacionadas con la seguridad
de los nifios y los peligros potenciales, incluyendo el preocuparse por
que la investigacion sobre un tema delicado hiciera sufrir al nifio; que la
participacion de los nifios en la investigaciéon pudiera hacerlos vulnerables
a la discriminacion/represalias; y el temor por la seguridad del nifio. Sin
embargo, los resultados indicaron que los investigadores participantes
procedentes de paises de altos ingresos eran mas propensos a considerarse

Pueden emplearse
ciertas metodologias,
tales como la
investigacion entre
iguales, para ayudar
a reducir al minimo
los desequilibrios de
poder y respaldar la
participacion de los
ninos.

Los investigadores
entre iguales deben
participar en todo el
ciclo de la investigacion,
contar con la formacién
adecuada y un firme
apoyo.

39



40

Los mecanismos

de regulacion y los
procesos de revision
pueden percibirse
como un sostén o una

limitacién, pero no
garantizan la practica
ética ni pueden sustituir
la ética contingente de
los investigadores sobre
el terreno.

limitados por los procesos de revisidén ética extremadamente protectores y
por las cuestiones relativas al consentimiento/custodia/acceso.

Estos resultados pueden reflejar en parte el establecimiento y la utilizacion
de los mecanismos de regulacién de la investigacién en diferentes contextos.
En los paises donde se depende relativamente menos de los mecanismos de
regulacion, existe una mayor posibilidad de que los investigadores, empresas,
organizaciones y otras personas cuyos intereses estén en conflicto con los
de los nifios participantes lleven a cabo una investigacién que conlleve
mayores riesgos, y la responsabilidad de la investigacién ética corresponda
en mayor medida al investigador en lo individual. Por otra parte, en los
lugares del mundo donde la investigacién con la participacién de nifios esta
fuertemente limitada por las preocupaciones sobre la vulnerabilidad infantil,
ademas de llevarse a cabo en un contexto en donde existe una creciente
aversion al riesgo, asi como una mayor vigilancia y regulacion de la ética en
materia de investigacién (Graham y Fitzgerald, 2010), son los mecanismos
de regulacién los que supervisan los posibles dafios en lugar de que esta
supervision se ejerza Unicamente via los juicios éticos de los investigadores.
Sin embargo, independientemente de la importancia que se les conceda en
cualquier lugar, los mecanismos de regulaciéon y los procesos de revisién
ética pueden percibirse como un sostén o una limitacion, pero aunque
importantes, no garantizan por si mismos la practica ética ni pueden sustituir
la ética contingente de los investigadores sobre el terreno (Edmonds, 2005).

La importancia que conceden los investigadores en los paises de bajos y
medios ingresos en los resultados de la encuesta (Powell et al., 2011) sobre la
seguridad de los nifios puede ser el reflejo de la visibilidad de determinados
grupos de nifios en algunos contextos especificos y de una mayor probabilidad
de que se les produzcan dafios. Por ejemplo, pueden entrar en esta categoria
los nifios indocumentados y aquellos cuya seguridad fisica se ve amenazada
directamente, como en las situaciones de conflicto armado, procesos de
paz y situaciones de emergencia humanitaria. En estos paises, que tienden
a tener menos recursos, también son menores las probabilidades de que
exista ayuda profesional para paliar los efectos provocados por los dafios o
dificultades en los nifios (Clacherty y Donald, 2007). Por lo tanto, laimportancia
concedida a la seguridad de los nifios y a las dificultades que pueden
experimentar parecen estar influidas por el contexto de la investigacién
(en lo que se refiere a las caracteristicas de la ubicacion y el entorno), los
mecanismos de regulacion y revision ética de la investigacién, asi como por las
interpretaciones socioculturales que rodean los conceptos de riesgo, infancia
e investigacion. Del mismo modo, pueden intervenir otros aspectos culturales,
aun no examinados, que contribuyen a los diferentes niveles de importancia
observados en los resultados del estudio de investigacion.

Habida cuenta de que causar dafio a los nifios a través de la participacion en
la investigacion es de especial preocupacion en situaciones de emergencia,
también es de esencial importancia que el equipo de investigacién tenga
en consideracién toda repercusion de la situacidon sobre los aspectos
practicos diarios y sus consiguientes desafios éticos. Ello incluye la relacion
entre la investigacion y todo tipo de intervencién terapéutica, en la medida
en que la investigacion pueda mejorar o inhibir tales intervenciones. Otros
riesgos pueden incluir las represalias contra los nifios y sus familias y el
riesgo de retraumatizacion. La responsabilidad del investigados en la
evaluacion de los dafios y riesgos adquiere una dimensién adicional cuando
los nifios participantes son no acompafiados, huérfanos o separados de
su familia (Schenk y Williamson 2005). El requisito habitual de contar con
el consentimiento de los padres no puede cumplirse e intentar reducir
los dafios al minimo remitiéndose a los servicios de apoyo puede resultar
dificil o imposible en tales contextos, haciendo hincapié en la importancia
fundamental de evaluar los beneficios que implica la realizacién de la
investigacién. Ciertas orientaciones en materia de ética plantean que
los nifios no acompafiados, en contextos tales como las emergencias
humanitarias, deben participan Unicamente en caso de que la investigacion
redunde en un beneficio directo para ellos (OMS, 2007, 2011).



LOS DESAFIOS QUE PUEDEN ENCONTRARSE

El enfoque ético adoptado por los investigadores con respecto a los dafios
y beneficios de toda actividad de investigacién esta determinado por las
interpretaciones propias al investigador (y a las instituciones/organizaciones),
asi como por consideraciones mas amplias de caracter sociopolitico y cultural
y relativas a la investigacion. Las limitaciones y fortalezas de estas posiciones
se reflejan en las relaciones que se establecen en la investigacién y en los
resultados para los nifios participantes.

Las diferencias de poder entre adultos y nifios, en particular, se reconocen
ampliamente comouno de los mayores desafios éticos paralosinvestigadores
que tratan de incluir a los nifios en la investigacion (Alderson, 1995; Mayall,
2000; Morrow y Richards, 1996; Thomas y O'Kane, 1998). Las expectativas
socioculturales en la mayoria de los contextos favorecen al investigador
en su calidad de adulto con mayor poder, mientras que el nifio dispone de
menor poder, con la perspectiva de que respeten la autoridad de los adultos.
En situaciones tales como la entrevista o al recibir instrucciones relativas a la
encuesta de parte de un adulto, los nifios pueden asumir facilmente el papel
familiar de alumno, donde sienten que tienen que desempefiarse de una
manera particular, observar su mejor comportamiento y proporcionar la
informacién que el investigador adulto (que ocupa la posicién del profesor)
quiere escuchar (Phelan y Kinsella, 2013).

La dindmica de poder entre los adultos y los nifios puede verse influida
por factores tales como la condiciéon y procedencia social, por ejemplo,
el investigador urbano instruido y los jovenes rurales. La ética de los
investigadores y su opcidén metodoloégica en relacién con los dafios y
beneficios puede exacerbar o aminorar los efectos de las disparidades de
poder. La reflexién critica por parte de los investigadores puede ayudarles
a crear condiciones en las que los nifios tengan la capacidad de actuar por
si mismos y compartan el poder en la mayor medida posible (Punch, 2002).

¢Como evaluar los daiios y beneficios potenciales en la investigacién con
nifios?

Tal como se menciond en las secciones anteriores, definir, evaluar y
reducir al minimo el dafio potencial a los nifios que pueda causarles su
participacion en la investigacion es una tarea fundamental y, a veces, dificil.
El dafio puede ser invisible y sutil, definirse subjetivamente y complicarse
debido a la diferencia de puntos de vista y los resultados a corto y largo
plazo (Alderson y Morrow, 2011), ademas de la tensién que crea entre las
consideraciones éticas que se encuentran a la base. En algunos estudios
no puede preverse el dafio directo, sin embargo, puede existir cierto riesgo
y/o malestar para los participantes si el proyecto se refiere a la prueba de
un nuevo medicamento, o se entrevista a los nifios acerca de experiencias
traumaticas (H. Fossheim, comunicacion personal, 14 de diciembre, 2011).
Del mismo modo, los beneficios potenciales también son dificiles de
definir, se muestran inciertos y su evaluacion precisa como resultado de la
participacion en la investigacion resulta problematica (Alderson y Morrow,
2011).

A fin de evaluar y reducir el dafio asi como de promover los beneficios,
puede aplicarse un enfoque utilitarista, que prevea los mejores resultados.
Segun este enfoque, toda accion se considera buena o mala dependiendo
de la naturaleza de sus consecuencias (Gallagher, 2009). Por lo tanto, las
decisiones en materia de investigacion pueden guiarse por los mejores
resultados que cabe esperar, que anticipen mayores beneficios y que éstos
tengan mayores probabilidades que las posibles consecuencias negativas.
Este enfoque puede interpretarse de la siguiente manera: las acciones
correctas son aquellas que resultan en el mayor bien general para el mayor
numero de personas. Un factor adicional en esta ecuacién es el dafio que
puede producirse si la investigacién no se realizara.
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No obstante, la utilizacién de este enfoque plantea un problema en caso
de conflicto potencial entre “el mayor bien para el mayor nimero” y las
consecuencias para el nifio en lo individual que participa en la investigacién.
Desde una perspectiva basada en los derechos, sobre la base de los
principios generales expresados en la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos del Nifio relativos al interés superior del nifio (articulo 3.1)
y su proteccién contra todas las formas de violencia (articulo 19), los
investigadores tienen la responsabilidad de garantizar que no se haga dafio
a ninguno de los nifios que participen en la investigacion, al tiempo que se
tiene en cuenta el mayor bien y/o el bien a largo plazo para los nifios en
tanto que grupo social.

Otra dificultad que plantea la aplicacién del enfoque abocado a los mejores
resultados radica en la realidad de que una accién puede tener varios
resultados, que incluyen consecuencias tanto positivas como negativas para
el nifio en lo individual. Por ejemplo, los medios utilizados para lograr un
resultado, tales como una entrevista, pueden tener efectos negativos y de
represalias para el nifio, aun cuando el resultado previsto, como por ejemplo,
el acceso a un servicio o una mayor atencién a un problema social grave,
pudiera considerarse positivo. Cuando la atencién se centra en los resultados
de la investigacion, puede ocultar la posibilidad de generar consecuencias mas
complejas y heterogéneas relacionadas con las herramientas y los procesos
de recopilaciéon de datos. Esta perspectiva plantea la necesidad de que los
medios de la investigacién, es decir, el proceso de investigacion, sea el aspecto
mas importante que deba examinarse. Este tema se aborda en el estudio
de caso de Mary Catherine Maternowska relativo a una encuesta sobre la
violencia contra los nifios llevado a cabo con participantes de 13 a 17 afios.

Estudio de caso 6: Entrevistar a los nifios sobre temas delicados
en torno a la violencia: ;pueden los instrumentos y procesos
de la encuesta sobre la violencia contra los nifios proporcionar
medidas adecuadas para proteger a los niiios de 13 a 17 afios?
por Mary Catherine Maternowska (véase la seccién Estudios de
caso, p. 125).

El nifio puede ser la persona mas indicada para evaluar lo que implica un
riesgo para él mismo. Esta es una de las razones por las que el consentimiento
informado es tan importante (Laws y Mann, 2004). No obstante, los
investigadores tienden a tener una mejor apreciacion de las implicaciones
mas amplias y a largo plazo que pueden desprenderse de la participacion
en la investigacion y, por consiguiente, tienen una mayor responsabilidad
de evaluar los riesgos que plantea a los nifios el hecho de participar en la
investigacion. Es importante que los investigadores busquen consejo local o
especializado cuando se encuentren en contextos culturales distintos de los
suyos propios, o trabajen con grupos de nifios, a fin de comprender mejor los
riesgos potenciales. La responsabilidad del investigador es aiin mayor cuando
los nifios participantes son especialmente vulnerables, tales como los nifios
separados de sus familias en situaciones de emergencia y de transicién.

¢Como reducir al minimo o suprimir el daiio en la investigacion con nifios?

Los investigadores son responsables de la proteccién de los nifios que
participan en la investigacién contra cualquier dafio fisico, emocional o social
que pudiera resultar de la investigacién (Ennewy Plateau, 2004; Laws y Mann,
2004)y deben hacer todo lo posible para anticipar las posibles consecuencias
adversas. La reduccién al minimo y, en algunos casos, la supresion del dafio
potencial puede lograrse garantizando que se identifiquen las cuestiones
éticas y que éstas se reflejen desde el principio en el proyecto, asi como a
lo largo de su ejecucion. Una vez identificadas, los investigadores pueden
hacer esfuerzos para reducir al minimo o eliminar cualquier riesgo potencial
de dafio, sufrimiento, incluyendo mediante la incorporacién de medidas
practicas. Por ejemplo, determinadas ubicaciones geograficas o contextos



sociopoliticos pueden conllevar riesgos especificos y los investigadores
pueden desarrollar estrategias para controlarlos. En las zonas donde se
estan produciendo conflictos armados o procesos de consolidacion de la
paz, los investigadores podrian incluir como estrategia asegurarse que los
nifios no viajen solos, a altas horas de la noche o en zonas inseguras donde
haya minas terrestres u otros peligros (Feinstein y O'Kane, 2008).

Otras areas a tener presentes son aquellas en los que el dafio potencial
puede ser menos claramente obvio o facil de resolver. La reflexién sobre
las multiples posibilidades requiere que se conozca el contexto local en
relacién con el proceso y/o tema de investigacion. El hecho de participar en
la investigacion puede acarrear como consecuencia una toma de conciencia
por parte de los nifios. Estas consecuencias se producen cuando, por ejemplo,
la investigacion da a conocer a los nifios y los sensibiliza con respecto a sus
derechos laborales en situaciones en las que el trabajo infantil es una fuente
importante de sustento para la familia. En otro ejemplo, el retirar del aula
a los nifios para que participen en una investigacion en torno a la escuela
puede implicar costos de oportunidad.

A la par del conocimiento del contexto local, es sumamente importante que
los investigadores estén bien informados en relacién con las caracteristicas
de la muestra de poblacién con la que llevan a cabo la investigacion. Por
ejemplo, si participan en la investigacién nifios procedentes de grupos
minoritarios, es posible que los investigadores (en funciéon de sus propias
relaciones) necesiten consultar formalmente estas comunidades con el
fin de identificar los posibles dafios o consecuencias adversas. Del mismo
modo, si participan en la investigacién los nifios con discapacidades
particulares es de esencial importancia identificar los dafios potenciales
para asegurar su participacién equitativa en la investigacion. Reflexionar
sobre las posibilidades puede ayudar a prevenir o mitigar las consecuencias
perjudiciales futuras y garantizar que los investigadores dispongan de
fuentes de informacién o referencia en caso necesario.

Los métodos de investigacion pueden contribuir a reducir al minimo o a
exacerbar el dafio. Con el fin de no hacer dafio, es de vital importancia que
los métodos de investigacion sean cientificos y fiables. Este imperativo pone
de relieve la obligacién de los investigadores garantizar que las opiniones de
los nifios se transmitan con precision. Puede argumentarse que los disefios
poco coherentes o los métodos de muestreo inadecuados son poco éticos, ya
que si bien toman tiempo y esfuerzo no produciran resultados satisfactorios,
0 porque pueden provocar sin desearlo la exclusiéon de grupos de nifios.
Los métodos fiables incluyen el uso de varias herramientas de investigacion
debidamente validadas y adaptadas de acuerdo con las facultades de los
nifios participantes, asi como al tema investigado; al menos dos etapas
de recopilacién de datos con las herramientas y/o planes de investigacién
adaptadas entre ellos; y la triangulacién. Las encuestas a gran escala, sobre
todo cuando los nifios no participan en la elaboracién del cuestionario de la
encuesta, y métodos tales como las entrevistas directas y discusiones con
los grupos de discusion, quizas no sean las herramientas mas adecuadas o
convenientes para la investigacién con nifios pequefios.

La previsibilidad de los riesgos puede ser diferente en distintos paradigmas
de investigacion. Por ejemplo, en la investigacién biomédica, puede ser
necesario el desarrollo de medicamentos probados en muestras de nifios,
dado que la extrapolacion de datos de adultos a nifios es inapropiada (Yeung,
2007). Puede resultar dificil cuantificar el riesgo para los nifios participantes
y examinarlos en relacién con los beneficios de dichos medicamentos para
los nifios en general. Si la naturaleza de los riesgos no puede predecirse con
fiabilidad, proporcionar informacion precisa a los nifios y a sus tutores a fin
de que puedan dar su consentimiento informado para los ensayos clinicos,
es un desafio ético de esencial importancia.

En el &mbito de la investigacion, una situacion en la que resulta dificil predecir
los riesgos y posibles resultados es aquella en la que existe la posibilidad
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de descubrir incidentalmente indicios de condiciones o anormalidades no
detectadas previamente durante el proceso de investigacion. La revelacién
de tales posibilidades y consecuencias seria motivo de mayor preocupacién
para el nifio y los padres, por lo que requiere una gran sensibilidad.

Varias de estas cuestiones relacionadas con los riesgos planteados en este
tipo de situaciones, y que exigen un examen sensible, se discuten en el
estudio de caso presentado por Sebastian Lipina.

Estudio de caso 7: Hallazgos incidentales cerebrales en una
investigacion sobre imagenes neuronales, por Sebastian Lipina
(véase la seccidon Estudios de Caso, p. 127).

El uso de las nuevas tecnologias en la investigacion, tales como Internet,
aflade una dimensién mas a la conceptualizacion y al principio de reducir
los dafios. Los nifios pueden tener expectativas poco realistas de la vida
privada, la informacién individual puede ser mas facilmente accesible,
los participantes pueden proporcionar datos falsos o dar identidades
inexistentes (para ocultarse de adultos voyeurs o con malas intenciones)
y la distincién entre lo publico y lo privado puede ser confusa (Alderson y
Morrow, 2011; Lobe, Livingstone y Haddon, 2007). Es posible incorporar
algunas funciones de seguridad, como las utilizadas en los sitios web, en los
estudios realizados a través de Internet. Sin embargo, es esencial que éstos
sean adecuados a la evolucién de las facultades de los nifios y/o que las
caracteristicas de seguridad incorporadas se activen por defecto, ya que la
experiencia demuestra que los nifios esquivan las herramientas del usuario,
los dispositivos de seguridad, la configuracién de privacidad y los mecanismos
de supervision (O'Neill, Livingstone y McLaughlin, 2011). Ademas, los nuevos
modos de acceso a Internet son cada vez mas moviles, y los nifios se conectan
en linea a través de su propio ordenador portatil, teléfono mévil, iPod, iPad
o dispositivo mévil, y por lo tanto estdn menos dispuestos a la supervisién
de los adultos. Aun cuando esta facilidad puede contribuir a la privacidad de
los nifios con respecto a los padres u otras personas del entorno durante la
participacién en la investigacién, también pone de relieve la necesidad de
que los nifios conozcan los riesgos de seguridad de Internet y que se les dote
de los recursos necesarios para hacerles frente. (O'Neill et al., 2011).

Ademas de la importancia que reviste la identificaciéon de posibles dafios, a
fin de ayudar a reducirlos al minimo, un elemento clave consiste en abordar
los aspectos relativos a los recursos de las iniciativas de investigacion. Es
absolutamente fundamental que las consideraciones éticas se tengan en
cuenta en la etapa de planificacién de la investigacion, se desglosen en el
presupuesto del proyecto y se incluyan en el calendario, con el fin de aplicar
los principios y las practicas éticas en cada fase.

¢Como puede evitarse o reducirse el sufrimiento de los nifios durante la
investigacion?

Toda investigacidon con la participacién de nifios puede generar sufrimiento
y los investigadores tienen que estar preparados para ello. Es muy probable
que este problema se presente cuando el tema de la investigacion puede
hacer sufrir o inquietar a los nifios, tal vez porque les recuerda experiencias
dolorosas, o cuando son particularmente vulnerables. Esta situacién puede
presentarse, por ejemplo, cuando los nifios han sido victimas de abusos,
malos tratos, o estan separados de sus padres como consecuencia de
situaciones de emergencia humanitaria o la muerte. Una preocupacién
fundamental en la investigacion sobre los nifios que han sido victimas de
abusos o maltrato es si podrian verse seriamente perturbados, o incluso
sufrir un nuevo trauma, debido el proceso de investigacion. En estos
estudios los investigadores pueden incorporar medidas especificas en el
disefo de la investigacién para asegurar la proteccion y el cuidado de los
nifios, tales como asegurar que el nifio cuente con el apoyo de la persona



mas importante que se ocupa de su atencién y cuidado, utilizar un enfoque
metodoldgico centrado en el nifio (Mudaly y Goddard, 2009) e incorporar
procesos de informacion respetuosos de la infancia. Existen casos en que
los estudios pueden requerir la captacién de nifios que ya hayan participado
antes en estudios terapéuticos, lo que también puede ser un factor de
proteccién para los nifios.

Ademas de temas o situaciones delicadas, obviamente existen otras
probabilidades de causar sufrimiento. Los investigadores no siempre estaran
al tanto de temas que puedan hacer sufrir a un nifio participante en lo
individual. Preguntas o situaciones que aparentemente son inocuas pueden
desencadenar reacciones fuertes e inesperadas. Los nifios pueden sentirse
agobiados o bajar la guardia emocionalmente y revelar involuntariamente
demasiada informacién. Por ello es importante que los investigadores
sepan cémo responder adecuadamente ante el sufrimiento de los nifios.
Los investigadores deben estar preparados de antemano para abordar las
respuestas emotivas que los nifios puedan tener y tratar de diferenciar el
dafio de las molestias y/o sufrimiento que genere la investigacion.

Las consideraciones clave para decidir acerca de la actividad de investigacion
a la luz de la evaluacion de riesgos y dafios que podria provocar, incluyen: la
experienciaylacompetenciadelinvestigadory de los miembros del equipo de
investigacién; el nivel de supervision y el apoyo necesario de investigadores
de alto nivel y expertos en el area en cuestion; y la disponibilidad de un
apoyo de seguimiento para los nifios. En el estudio de caso presentado por
Elsbeth Robson y Ruth Evans se analizan consideraciones para abordar el
sufrimiento del nifio, tal como se reflejan en entrevistas realizadas con los
jovenes cuidadores en el contexto de la epidemia del VIH en Zimbabwe,
Tanzania y Reino Unido.

Estudio de caso 8: Dilemas relacionados con la forma de manejar
el sufrimiento emocional durante las entrevistas con niiios, por
Elsbeth Robson y Ruth Evans (véase la seccion Estudios de caso,
p. 130).

Asimismo es importante tener en cuenta que algunos de los dafios
psicosociales mas graves de una entrevista pueden no ser evidentes durante
la sesién de la entrevista o inmediatamente después. Una posibilidad es
incorporar una entrevista posterior de control por una persona conocida,
alguienen quien el nifio tenga confianza, familiarizado con el comportamiento
habitual del nifio y que pueda percibir las sefiales enviadas por el nifio y
encontrar ayuda adicional en caso necesario.

éCudles son las responsabilidades de los investigadores si los nifios
muestran seiiales de dafo o sufrimiento?

Los investigadores tienen que asegurarse de que, en caso necesario, exista
un apoyo disponible para los nifios, durante y después del proceso de
investigacion. Una parte importante de la planificacion de la investigacion
consiste en anticipar posibles consecuencias negativas de la participacion en
lainvestigaciénylagarantia de que se toman las medidas para hacerles frente
(Schenk y Williamson, 2005). Puede ser apropiado, en algunos estudios, que
los investigadores ayuden a preparar o apoyar a los padres o tutores de los
nifios para que respondan a las posibles reacciones emocionales de sus hijos.
Puede necesitarse apoyo o asesoramiento psicosocial para los nifios a fin de
ayudarles a hacer frente a las consecuencias de rememorar experiencias o
sentimientos que los han hecho sufrir. Se pueden necesitar otros tipos de
apoyo, como los servicios sanitarios y de apoyo de caracter asistencial, para
ayudar a los nifios frente a las dificultades que se manifiestan durante el
proceso de investigacién. La responsabilidad de los investigadores de hacer
el bien y no hacer dafio a los participantes de la investigacién los obliga
a planificar tales eventualidades. Contar con protocolos explicitos para
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la investigacion.

abordar situaciones potencialmente preocupantes, y para remitir a los nifios
y las familias a los servicios de apoyo (OMS, 2011), asi como proporcionar
una lista de estos servicios puede resultar util.

Remitir a los nifios y a las familias a los servicios de apoyo implica la consulta
y recopilacién de informacién en el contexto de la comunidad local para
determinar las organizaciones u organismos adecuados que ofrezcan ayuda
especializada. Los investigadores pueden tratar de colaborar con el servicio
de apoyo local que trabaja con nifios y que se ocupa de problemas de la
infancia, en caso de que exista, solicitando sus servicios en caso necesario
y dandoles a conocer el estudio con el fin de obtener informacién sobre la
percepcién local en la materia. En algunos contextos identificar o acceder
a los servicios que se ocupan de la infancia puede ser imposible por varias
razones: los organismos de ayuda pueden no tener la capacidad necesaria,
pueden haberse mudado de lugar o ser insuficientes y causar mas dafio que
bien. En este caso, deberan explorarse estrategias alternativas.

En la ausencia de servicios dedicados a la infancia, podria ser apropiado
solicitar la ayuda de organizaciones que ofrezcan una ayuda similar. Por
ejemplo, si la investigacion aborda la violencia contra los nifios, puede haber
organizaciones locales de apoyo a las mujeres afectadas por la violencia que
puedan adaptar algunos de sus servicios para satisfacer las necesidades de
los nifios (Laws y Mann, 2004). Los participantes en la investigacién también
pueden recurrir a recursos individuales, a mecanismos locales de apoyo
culturalmente pertinentes, asi como a una comunidad local fuertemente
unida u organizaciones y grupos confesionales (Ruiz-Casares, 2013). En caso
de que no puedan identificarse servicios de apoyo, y existan probabilidades
de necesitarlos, deberd reconsiderarse la decision de emprender la
investigacién.

(Qué hacer cuando no existan servicios de seguimiento apropiados a los
que puedan remitirse los niiios o los padres cuando se plantean problemas
de seguridad?

La existencia y la naturaleza de los servicios de seguimiento pueden
influir en la decision de los investigadores de denunciar presuntos casos
de maltrato de menores. Algunos investigadores sostienen que ante
la ausencia de servicios de seguimiento, los riesgos para los nifios y
sus familias al denunciar el maltrato, tales como el dafio a los nifios, la
humillacion innecesaria y el estigma (si las acusaciones son infundadas)
pueden ser mas graves que los beneficios (Kotch, 2000). La dificultad de
violar la confidencialidad de la informacion, ante la sospecha de maltrato o
problemas de seguridad se complica ain mas en algunos contextos en los
que puede existir una ausencia absoluta de servicios que puedan asegurar
la proteccién del nifio, o atender las consecuencias psicosociales o de salud
mental. Por ejemplo, en algunos contextos, en particular en los paises en
desarrollo, no existen servicios de proteccion de menores financiados por
las autoridades publicas, o cuentan con un conjunto limitado de servicios
sociales a los que puede remitirse a los nifios y las familias. Asimismo, los
nifios pueden no tener confianza en los servicios sociales (Abebe, 2009;
Hutz y Koller, 1999; Veena y Chandra, 2007). Por otra parte, es posible que
no sea en el mejor interés de los nifios denunciar el maltrato, ya que hacerlo
aumentaria su vulnerabilidad con respecto a autoridades corruptas (Young
y Barrett, 2001).

La consulta local es extremadamente importante y los investigadores
necesitan tener una buena comprension de los requisitos legales, las fuentes
de referencia adecuadasy los recursos alternativos dentro de la zona en que
se esta llevando a cabo la investigacion antes de iniciarla. Como se sefialé
anteriormente, y se aborda en el estudio de caso presentado por Moénica
Ruiz-Casares, los investigadores pueden explorar estrategias alternativas en
contextos en los que existen pocas probabilidades de identificar servicios de
atencion a la infancia.



Estudio de caso 9: Encontrar el justo equilibrio entre protecciéon
y participacion: ;qué hacer cuando no se dispone facilmente de
servicios de seguimiento?, por Ménica Ruiz-Casares (véase la
seccion Estudios de caso, p. 132).

Ademas, la competencia y las respuestas de los investigadores para atender
los problemas de seguridad son importantes, y pueden ayudar a los
nifios a afrontarlos emocionalmente y facilitar la transicion a los servicios
necesarios. ldealmente, el personal de investigacion debe haber seguido
una formacién en proteccion de la infancia, sobre todo en lo que respecta a
reconocer y atender los problemas y, en lo posible, trabajar en colaboracion
con investigadores experimentados y expertos locales en proteccion infantil.
La supervisién ética permite a los investigadores discutir los problemas,
buscar orientacién e intercambiar informacion, asi como proporcionar un
foro para la rendicion de cuentas [este aspecto se discute con mas detalle en
la seccién “Apoyo al investigador”].

(Qué pasa cuando existe la probabilidad de que la denuncia de problemas
de seguridad tenga consecuencias negativas?

Dar a conocer las inquietudes relativas a la seguridad de los nifios no siempre
es sencillo. Como se sefial6 anteriormente, es posible que no se disponga de
servicios adecuados o suficientes. Los servicios de proteccion infantil pueden
ser inadecuados, aplicar una politica de mano dura o ser temidos por los
nifios que los han experimentado o conocido antes. Es posible que los nifios
ya hayan tenido relacion con estos servicios y puedan revelar su insuficiencia
al investigador. Informar sobre esta cuestién también puede complicarse
aun mas en situaciones en las que los nifios viven bajo el cuidado del Estado
o de una organizacién no gubernamental y divulguen el castigo o la violencia
institucionalizada de las personas que los cuidan. Si los nifios ya dependen
de estos servicios, denunciar estos problemas puede implicar hacerlos
correr un mayor riesgo.

La investigacion en zonas donde existe una mayor probabilidad de que los
nifios se encuentren en situacién de riesgo, tales como la investigacién con
nifios explotados sexualmente, puede verse comprometida por los nifios
que no participan en el proceso de investigacién cuando éstos esperan
que esos problemas de seguridad sean denunciados por el investigador.
Una dificultad adicional para los investigadores en algunos contextos son
los dafios que desde el punto de vista juridico pueden causarse a los nifios
si se dan a conocer a las autoridades. Por ejemplo, los nifios apatridas o
solicitantes de asilo y los que participan en practicas delictivas, pueden estar
en riesgo de deportacién, detencién, castigo corporal y tener antecedentes
penales. Los investigadores pueden abordar estos problemas denunciando
Unicamente aquellos casos realmente extremos de riesgo inminente.

En muchas ocasiones, los investigadores no pueden estar al tanto del grado
en que sus acciones podrian complicar la situacion de un nifio, especialmente
si es dificil recurrir a sistemas de seguridad eficaces. No hay respuestas
faciles a estos dilemas, pero es fundamental que los investigadores sean
conscientes de las posibilidades y planifiquen las respuestas antes de la
realizacion de la investigacién, que tenga en cuenta los puntos fuertes y
las limitaciones del contexto local, los servicios disponibles, las facultades
evolutivas del nifio y su situaciéon individual, asi como el impacto potencial
que puede tener sobre ellos el hecho de dar a conocer los problemas de
seguridad. Asimismo, es posible que los investigadores se enteren a través
de los propios nifios de los riesgos y dafios potenciales que implica para ellos
el participar en un estudio. Un debate preliminar con un grupo de nifios en
un ambiente seguro puede dilucidar cuestiones éticas que solamente los
nifios perciben, tales como la intimidacion o la estigmatizacién, o la atencion
no deseada de parte de los funcionarios de seguridad publica.

Los investigadores
pueden enterarse de
los riesgos y dafios

potenciales a través

de la discusidn con los

nifos en un ambiente
seguro.
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La discriminacion o
los prejuicios respecto
a la participacion

de los nifios en la
investigacion pueden

ser consecuencia

de las relaciones de
poder existentes en la
sociedad y entre los
nifos.

¢Por qué es importante contrapesar los derechos del nifio con su proteccion
y participacion?

En algunos contextos de investigacion existe cierta contraposicion entre la
obligacién de proteger a los nifios de cualquier dafio y de respetar su derecho
a participar en la investigacion. La capacidad de los investigadores para
incluir a los nifios en la investigacién se ve particularmente limitada cuando el
tema de investigacion se considera delicado (Powell et al., 2011). Asimismo, se
tiende menos adar alos nifios la oportunidad de participar sise les consideran
particularmente vulnerables (Powell y Smith, 2009). Ademas, es posible que
los nifios no puedan ser incluidos en la investigacién por razones pragmaticas,
tales como la falta de personal cualificado para llevar a cabo la investigacion
sobre un tema delicado con los nifios y la falta de financiaciéon adecuada. La
importancia de proteger a los nifios de todo tipo de dafio desde un punto de
vista ético se inscribe en los principios filoséficos de no maleficencia y justicia,
y refleja los derechos del nifio tal como se expresan en la Convencién de las
Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio (concretamente los articulos
3.1, 3.3 y 36). Sin embargo, un discurso esencialmente proteccionista niega
a los nifios el derecho a participar y a expresar sus puntos de vista sobre
asuntos de interés para ellos (Powell y Smith, 2009) y los nifios pueden
convertirse en “coto vedado” para la investigacion sobre la base del riesgo
potencial existente (Graham y Fitzgerald, 2010).

La contraposicion entre la proteccién de los nifios de cualquier dafio y
respetar su derecho a participar se deriva en parte de las conceptualizaciones
subyacentes de los nifios presentes en diferentes disciplinas y a través de
contextos diferentes. Los debates éticos en las ciencias clinicas han tendido
a resaltar la proteccién de los nifios del riesgo o dafio directo, mientras que
en las ciencias sociales los debates se han centrado en la exclusién de los
nifios de la investigacién y se ha defendido una mayor inclusién como medio
para hacer frente a los desequilibrios de poder y garantizar que las voces de
los nifios sean escuchadas (Dixon-Woods, Young y Ross, 2006). En la medida
de lo posible, los nifios deben ser consultados acerca de las medidas que
mejor permitan equilibrar sus derechos de participacién y de proteccion, de
conformidad con los principios de justicia, beneficencia y respeto.

¢Como pueden los investigadores asegurar que la participacion de los nifios
en la investigacion sea equitativa?

La discriminacién o los prejuicios respecto a la participacién de los nifios
en la investigacion pueden ser consecuencia de las relaciones de poder
existentes en la sociedad y entre los nifios. Los investigadores no estan
inmunes a este tipo de relaciones de poder o influencias sociales. Sus propios
valores, creencias y experiencias tienen repercusiones en la participacion
equitativa de los nifios en la investigacién. Por lo tanto, tener una vision y
comprensién de sus propios supuestos, asi como de las representaciones
sociales, comunitarias y familiares en torno a caracteristicas tales como la
edad y el género, es fundamental a la hora de tomar decisiones éticas y
puede facilitarse y mejorarse en gran medida a través de la supervision y la
formacién ética.

En algunos contextos, como aquellos en los que existe una importante
diferenciacién social, algunos nifios pueden ser silenciados por los demas.
Los nifios de minorias linguisticas, por ejemplo, pueden ser objeto de
discriminacién por parte de los demas nifios. Esta situacidon presenta un
desafio para los investigadores durante la captacién de participantes,
por lo cual identificar a los nifios que pueden ser excluidos a través de
procesos discriminatorios y durante la recopilacién de datos, en particular
en situaciones de grupos de discusion, garantiza que todas las voces de los
nifios sean escuchadas y todas las realidades estén presentes.

Los métodos utilizados también pueden dificultar la participacién de algunos
nifios. Por ejemplo, los nifios que tienen problemas de audiciéon pueden
requerir apoyo adicional, como por ejemplo la contratacién de un intérprete



cualificado, a fin de facilitar el proceso de consentimiento informado y la
comunicacién permanente a través del proceso de investigacion. En otro
ejemplo, la investigacién en linea puede ser dificil o imposible para los nifios
que no cuenten con un facil acceso a Internet. Se exhorta a los investigadores
que utilicen métodos en linea a examinar si la exclusion digital puede reforzar
0 agravar aun mas la exclusion social. La investigaciéon participativa debe
confrontar y no reforzar las pautas existentes en materia de discriminaciény
exclusion, promover los grupos de nifios que por lo general son victimas de
discriminacién y suelen ser excluidos de la participacién (Feinstein y O'Kane,
2008). Se plantean cuestiones éticas adicionales cuando los investigadores se
dan cuenta de la discriminacion, la exclusién o de incidentes y experiencias
sociales injustas que afectan a los nifios cuando llevan a cabo la investigacion.
Asi, los investigadores tienen que tomar decisiones dificiles relacionadas con
la asuncion de responsabilidad y defensa, como se discute en el estudio de
caso de Jude MacArthur, en el que se da testimonio de un incidente de acoso
escolar y de exclusion de un nifio con discapacidad™.

Estudio de caso 10: Dilemas en la escuela: ;como y cuando debe
apoyarse la inclusion de alumnos con discapacidad? por Jude
MacArthur (véase la seccidon Estudios de caso, p. 133).

En la investigacidon con grupos de discusion existen formas mas sutiles
de “diversidad interna” (Eurochild, 2011, p. 7) que pueden afectar a la
participacion equitativa de los nifios, tales como la forma en que aprenden,
se comunican, resuelven problemas, captan el sentido de los ambientes
internos y externos y manejan sus percepciones sensoriales. Por ejemplo,
algunos nifios escuchan mejor cuando realizan una actividad manual, por
lo que tener objetos o material para que puedan manipularlo les permitira
escuchar con mayor atencién. En otro ejemplo, “algunos nifios tienen que
empezar por hablar con el fin de entender lo que estdn pensando; otros no
hablan hasta que no han ‘ordenado sus ideas™ (Eurochild, 2011, p. 8). Tener
presentes estas diferencias puede ayudar a los investigadores a desarrollar
y aplicar formas de abordarlas, facilitando de esta manera una participacién
mas equitativa de todos los integrantes de los grupos de discusion.

En todo ensayo controlado aleatorio (ECA) y otros disefios experimentales
es importante mantener la asignacion al azar con respecto a las condiciones,
a fin de que todos los nifios de la muestra tengan la misma oportunidad
de ser seleccionados cualesquiera que sean las condiciones. La asignacién
aleatoria ha de deberse Unicamente a la casualidad, como el uso de la
asignacién computarizada o nimeros al azar, y no debe utilizarse ninguna
caracteristica sistematica, tales como la fecha de asistencia a la clinica o los
numeros de seguridad social. En los ECA, debe darse al grupo de control
el mejor tratamiento existente en lugar de placebo, y el ofrecimiento de
figurar en una lista de espera para recibir el nuevo tratamiento(s) una vez
completado el ensayo y si éste muestra resultados favorables.

La participacion de los nifios en el disefio de la investigacién, asi como en
la investigacion dirigida por nifios, puede ser enormemente beneficiosa
para la propia investigacién. No resuelve necesariamente las cuestiones
de poder y representacién, ya que la investigacién con nifilos cuenta con el
intermediario de los adultos (Clavering y McLaughlin, 2010; Kellett, 2010).

¥it Actualmente tiene lugar un debate sobre el lenguaje utilizado para referirse a las
personas y los nifios con discapacidad (Robinson, 2013). Los teéricos e investigadores
del modelo social de algunos paises utilizan “nifios discapacitados” para reconocer
los procesos fundamentalmente sociales, politicos y estructurales de la discapacidad.
Sin embargo, en otros paises, el término “nifio/s con discapacidad” se utiliza con mas
frecuencia y las personas que se encuentran en esa situacion suelen preferirlo. Esta
Ultima terminologia “nifios con discapacidad” es la utilizada en todo el compendio
ERIC, sin embargo, no necesariamente refleja el término que prefieren utilizar los
autores de los estudios de caso.

Se exhorta a los
investigadores que
utilizan métodos en

linea a examinar si la
exclusion digital puede
reforzar o agravar adn
mas la exclusion social.
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Sin embargo, la participacion significativa de los nifios y jévenes a lo largo
del disefio y la ejecucién de estudios de investigacién puede ser un factor
fundamental para el éxito del proyecto (Radford et al., 2011).

Uno de los ambitos relacionados en el que muy rara vez se ha pedido la
opinion de los nifios, y que deberia corregirse debido a que es un asunto
importante, es la opiniéon del nifio sobre la ética en la investigacion,
incluyendo los debates sobre las consideraciones éticas tales como las que
se discuten en el compendio ERIC. Jurrius y Uzozie (2012) indican que un
buen comienzo para buscar métodos concretos destinados a abordar las
cuestiones éticas es hablar de cuestiones de ética entre los investigadores
y, sobre todo, entre los investigadores y los nifios. Las consideraciones con
respecto a la discusion ética con los nifios son el tema central del estudio de
caso expuesto por Kitty Jurrius.

Estudio de caso 11: Hablar de ética con los nifos, por Kitty
Jurrius (véase la seccion de Estudios de caso, p. 135).

¢QUE ORIENTACION PUEDE APORTAR LA CNUDN EN
RELACION CON LOS DANOS Y BENEFICIOS?

Ningun nifio debe ser discriminado en funcion de su sexo, raza, religion,
facultades, o cualquier otra caracteristica social o politica, en lo que se
refiere a su participacion en la investigacién (Articulo 2).

Los investigadores, organizaciones de investigacion y los gobiernos
tienen la responsabilidad de actuar por el interés superior de los nifios y
asegurarse de que todos los nifios sean protegidos (Articulo 3).

Los nifios tienen derecho a ser protegidos con respecto a una
investigacién que los explote, los perjudique o afecte negativamente su
salud, educacion o desarrollo (Articulos 6, 19, 32 y 36).

Los investigadores tienen la responsabilidad de asegurar que los
nifios tengan acceso a asesoramiento y apoyo si se ven afectados
negativamente por las cuestiones planteadas en el curso del proceso de
investigacion (Articulo 39).

La investigacion debe respetar el derecho del nifio a expresar sus
opiniones, ya sea mediante la palabra, los dibujos, la escritura o de
cualquier otra manera. Los investigadores tienen la responsabilidad de
escuchar y tomar en serio las opiniones del nifio (Articulos 12 y 13).

Participar en la investigacion tiene un valor formativo y, por tanto, debe
ayudar a los nifios a utilizar y desarrollar sus talentos y competencias.
(Articulos 5, 6, 12y 13).

Todos los nifios tienen derecho a ser protegidos contra las lesiones y
el maltrato, fisico o mental, durante todo el proceso de investigacion
(Articulo 19).

Los nifios no pueden recibir ningun tipo de castigo en el marco de la
investigacion (Articulo 37).




PREGUNTAS CLAVE

¢Es necesario realizar esta investigacion?

[4

¢La investigacion aporta nuevos conocimientos?

¢Como se ha asegurado que la informacién buscada no esta disponible
en otros lugares?

¢Es necesaria la participaciéon de los nifios en la investigacién, o la
informacién puede obtenerse de otras maneras (con exclusiéon de
permitir que los adultos hablen en nombre de los nifios en lugar de que
los nifios hablen por si mismos)?

¢Qué forma adoptara la participacion de los nifios en la investigacion?

Se cuenta con los recursos necesarios para realizar la investigacion?

¢Qué recursos (fondos, tiempo, personal, equipos, etc.) son necesarios
para obtener el mejor conocimiento local posible y llevar a cabo la
investigacion? Asimismo, ;estan directamente disponibles? En caso
negativo, /se cuenta con un plan para saber como se obtendran/
administraran?

¢Cuanto tiempo tiene que asignarse a la obtencién de los recursos
necesarios para llevar a cabo el proyecto de investigacién de acuerdo
con los principios éticos?

;Qué tan bien preparado estd usted, en su calidad de investigador, para
entrevistarse con los nifios?

¢Qué sabe acerca de los nifios a los que desea hacer participar?

¢Como va a averiguar lo que necesita saber acerca de los nifios y de sus
vidas?

¢Tiene los conocimientos necesarios (técnicos e interpersonales) para
hacer participar a los nifios en la investigacion? ;Qué experiencia de

dialogo tiene usted con los nifios? ;Qué sabe del desarrollo del nifio?

¢Qué medios (0 métodos) utilizarad para abordar la diferencia de poder
que existe entre usted y los nifios?

¢Como esta investigacion serd inclusiva con todos los nifios?

¢Qué medidas pueden tomarse para identificar a los nifios marginados/
de dificil acceso y asegurarse de que se incluyan en la investigacién?

Si no se tiene la intencién de incluir a los nifios, ;por qué motivo seran
excluidos y por qué?

¢Como va a garantizarse la seguridad de los nifios?

¢Existe algun riesgo identificable para los nifios?

(Plantea riesgos el que se hagan publicos los resultados de la
investigacion?

¢Qué planes pueden ponerse en marcha para reducir el riesgo?
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+  ¢(Hay nifios cuya situacién particular los haga correr un alto nivel de
riesgo? En caso afirmativo, ;quiénes son y por qué?

+ ¢Como va a encontrar los recursos y servicios comunitarios y/o
profesionales que estan disponibles para los nifios en caso necesario?

+  (Qué medidas va a tener que tomar para responder apropiadamente si
un nifio revela dafio o maltrato?

+ (A quién debe informar acerca de esto problemas?

+  ¢Cudles son los requisitos legales para denunciar el maltrato infantil en
la zona donde se lleva a cabo la investigacién?

+  (Qué posible estigma puede adjudicarsele a los nifios si participan en la
investigacion? ;Qué va a hacer usted al respecto?

+  ¢Es necesario desarrollar y/o aplicar protocolos y politicas de seguridad
en su proyecto para proteger a los nifios, durante y/o después de la
investigacién? De ser asi, ¢por qué y de qué protocolos o politicas se
trata?

+ ¢(Ha pensado en propiciar una entrevista posterior de control con una
persona conocida del nifio, un apoyo de confianza, que esté familiarizado
con el comportamiento habitual del nifio y que pueda percibir las sefiales
enviadas por el nifio y encontrar ayuda adicional de ser necesario?

¢Como va a responder a los nifios si sufren o se sienten perturbados?

+ ¢(Tiene la experiencia y/o conocimientos necesarios para responder al
sufrimiento de los nifios?

+  ¢(Qué supervisién o apoyo necesita establecer para los miembros del
equipo de investigacion?

+  ¢(Qué medidas necesita tomar para apoyar a los nifios que sufren? y
¢Cémo va a asegurarse de que su problema o su inquietud sea atendida?
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Nifas de una comunidad indigena leen al aire libre en la escuela
primaria Ban Pho en el distrito de Bac Han en la apartada provincia
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

La obtencion del
consentimiento de los
padres/tutores y de los
nifos es una muestra
de respeto a la dignidad

personal del participante
en la investigacion; a

su capacidad y derecho
a tomar decisiones
sobre los asuntos que le
afectan.
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MEJORES PRACTICAS

Obtener el consentimiento de todos los nifios que participen en la
investigacion.

Asegurarse de que los nifios estén plenamente informados sobre el
objetivo de la investigacion y en qué consistira su participacion.

Respetar la decisién de los nifios acerca de la participaciéon en la
investigacion, incluyendo su desacuerdo o su deseo de no participar.

Examinar cuidadosamente los aspectos positivos y las limitaciones que
implica la obtencién del consentimiento de los padres.

Asegurarse de que los nifios (y los demas) entiendan que el
consentimiento puede renegociarse y que los nifios pueden retirarse en
cualquier momento.

Disefiar el proceso de consentimiento para tener en cuenta las facultades
evolutivas del nifio, asi como el contexto general de la investigacion.

Consultar a la poblacién local para determinar si debe obtenerse
el consentimiento informado de los dirigentes o representantes
comunitarios.

CONSIDERACIONES CLAVE

La obtencién del consentimiento de los padres/tutores y de los nifios forma
parte del proceso de investigacion (Powell et al., 2011). Es la piedra angular
de la relacién de investigacién y el reflejo de importantes consideraciones
éticas subyacentes, incluyendo la muestra de respeto a la dignidad individual
del participante en la investigacion; es decir, su capacidad y derecho a tomar
decisiones sobre los asuntos que le afecten. Este respeto se extiende a
los conocimientos de los participantes acerca de su propia situacién y su
capacidad para evaluar los riesgos potenciales asociados con la participacion
en la investigacion. Asimismo, reconoce que posiblemente son los nifios
los mejor situados para evaluar los riesgos que implica para ellos dicha
participacion (Laws y Mann, 2004). Este respeto sustenta la responsabilidad
del investigador de defender el derecho del nifio al disentimiento, es decir,
negarse a participar y retirarse en cualquier momento de la investigacion
y dar prioridad a este derecho por encima de los deseos de sus padres u
otras personas. Obtener el consentimiento informado de los participantes
también es muestra de honestidad, ya que quiere decir que el investigador
no ha engafiado al participante respecto al estudio de investigacién o la
naturaleza de su relacion.



Las caracteristicas principales del consentimiento informado son cuatro:
el consentimiento implica un acto explicito (por ejemplo, acuerdo verbal
0 escrito); el consentimiento solamente puede darse si los participantes
han sido informados y comprenden en qué consiste la investigacion;
el consentimiento debe darse voluntariamente y sin coaccion; y el
consentimiento debe ser renegociable, para que los nifios puedan retirarse
en cualquiera de las etapas del proceso de investigacion (Gallagher, 2009).
A continuacién se explican estas cuatro caracteristicas principales, que a
menudo resultan dificiles de poner en practica.

El consentimiento implica un acto explicito

Una cuestién fundamental para los investigadores es decidir quién participa
en el acto de consentimiento y la forma en que se expresa. La investigacién
con nifios envuelve complejidades éticas singulares, ya que las relaciones
de investigacion son multiples, se centran en una relacién a tres (y no en
una diada participante/investigador) integrada por el investigador, el nifio
participante y el padre o tutor. La obtencion del consentimiento directo de
los nifios de participar en la investigacion es una muestra de respeto a su
autonomia y a sus derechos humanos. El derecho de los nifios a participar
en las decisiones que les afectan es un derecho humano fundamental, y se
destaca en dos de los articulos esenciales a la participacion de la Convencién
de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio, en particular, sus
articulos 12y 13.

Por lo general, también se requiere el consentimiento de los padres (o el
consentimiento del tutor/ custodio) para que los nifios participen en la
investigacién. El derecho de los nifios a dar su consentimiento en nombre
propio puede estar regulado por la ley. Por ejemplo, en Noruega, suele
permitirse a los jévenes de 16 a 18 afos dar su propio consentimiento,
siempre que los padres hayan sido informados, pero depende del caracter
de la investigacién propuesta. Los nifios menores de 16 afios pueden dar
su consentimiento en circunstancias especiales, en cambio, los menores
de 12 afios siempre necesitan el consentimiento activo de los padres antes
de poder proponerles participar (E. Backe-Hansen, comunicacién personal,
12 de octubre de 2012). Dado el requisito habitual del consentimiento de
los padres, los investigadores a menudo se encuentran en la posicién dificil
de equilibrar dos imperativos éticos: asegurar que los nifios puedan elegir
libremente participar (respetando su autonomia) y el reconocimiento de la
responsabilidad de los padres de garantizar la seguridad y el bienestar de los
nifios (Munford y Sanders, 2004).

Ademas, losinvestigadoresavecessevenobligadosaobtenerel consentimiento
de una pléyade de adultos presentes en la vida de los nifios (por ejemplo,
el consejo escolar, el director de la escuela, los profesores, los dirigentes
comunitarios/jefes, los profesionales sanitarios y trabajadores sociales) y
establecer una jerarquia entre los responsables de su custodia (Hood, Kelley
y Mayall, 1996) antes de que se le permita abordar a los nifios en relacion
con su participaciéon en la investigaciéon. En algunos contextos culturales la
importancia concedida al consentimiento individual para la participacion en la
investigacion esta en contradiccion con las costumbres culturales y sociales, en
las que el derecho a dar su consentimiento y transmitir el conocimiento es una
cuestién colectiva, que incumbe a la familia y a la comunidad en su conjunto
(Suaalii y Mavoa, 2001). Por consiguiente, la consulta de la poblacién local es
un aspecto importante para determinar a quién debe abordarse, ademas de
los propios nifios, con respecto a su participacién en la investigacién. Un factor
que es preciso consultar a la poblacion local es el tema de la investigacion. Por
ejemplo, puede resultar mas adecuado establecer limites relativos al rango y
numero de las personas a las que va a solicitarse su consentimiento, o que
van a tener acceso a la informacién acerca del tema de la investigacion en
ambitos tales como el de la violencia contra los nifios, con el fin de garantizar
la seguridad constante de los nifios.

La investigacion
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El consentimiento debe ser informado

La investigacién ética cuenta entre sus requisitos que los participantes estén
informados y comprendan en qué consiste la actividad de la investigacion,
independientemente de la metodologia que se utilice en la investigacion.
Por lo tanto, los nifios deben recibir informacién apropiada para su edad y
competencias, teniendo en cuenta el contexto medioambiental, sus diferentes
experiencias y las facultades evolutivas de cada nifio [como se abord6 en
la seccion “Contexto” del compendio ERIC]. Un enfoque de la investigacion
orientado hacia los derechos del nifio y la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos del Nifio “exige que, en circunstancias apropiadas, se
proporcione a los nifios informacion (articulos 13, 17) asi como la orientacion
de un adulto (articulo 5) mientras se forman sus opiniones, con el fin de que
le ayuden a determinar y expresar el que serd entonces un juicio propio
formado e informado (articulo 12)» (Lundy y McEvoy, 2012, p. 140).

Los niflos deben entender lo que implica la investigacion, incluyendo sus
posibles riesgos y beneficios. El dar informacion a los nifios les permite hacer
una eleccién significativa en lo que respecta a su participacion, conserva su
confianza en los investigadores y en el estudio de investigacién y es una
muestra de respeto (Spriggs, 2010). En caso de que los nifios participen en
calidad de investigadores, tanto ellos como los nifios de quienes recopilan
datos tienen que conocer el objetivo de la investigacion, los beneficios
y riesgos potenciales de su participacién y el tiempo que requiere su
realizacion.

La demdas personas susceptibles de dar su consentimiento para la
participacion de los nifios también deben ser informadas acerca de la
investigacién. Los padres y custodios pueden necesitar y agradecer contar
con orientacion sobre el papel que va a desempefiar su hijo en lainvestigacién
y acerca de su propio papel y responsabilidades. La informaciéon puede
proporcionarse de modo a subrayar la capacidad de los nifios a participar en
la investigacién. Asimismo, la informacién ayuda a los padres a asistir a los
nifios para que tomen una decisién respecto a su participacion, en lugar de
imponerles sus propios puntos de vista o actuar en su propio interés, excepto
en situaciones en las que el nifio no sea capaz de expresar un juicio propio,
0 sea especialmente vulnerable. Para algunos nifios, por ejemplo, los que
presentan una discapacidad, son sus representantes o abogados, quienes
hablan en su nombre o acerca de ellos y deciden si dan su consentimiento
para que participen en la investigacion, haciéndola asi posible (National
Disability Authority, 2009 ). Sin embargo, para respetar la autonomia de los
nifios, debe recurrirse a representantes en la menor medida de lo posible. El
nifio necesita dar su consentimiento informado, asi como la persona que lo
represente, siempre que sea posible.

El consentimiento debe ser voluntario

El requisito segun el cual el consentimiento ha de darse libremente y sin
coaccién conlleva elementos adicionales en el caso de un estudio de
investigacion con nifios. La naturaleza de las relaciones de poder entre
los adultos y los nifios puede conllevar dificultades para determinar si
el consentimiento de los nifios se da libremente. [Este aspecto se discute
mas adelante, en el apartado “Los desafios que pueden encontrarse”]. El
orden en el que se obtiene el consentimiento, y de parte de quién, puede
ejercer un impacto en la consiguiente participacién de los nifios, ya que el
consentimiento de los padres, o la ausencia de éste, puede hacer que los
nifios se sientan condicionados o autorizados a aceptar.

El consentimiento debe ser renegociable

El consentimiento se conceptualiza como un proceso continuo mientras
dure la investigacién (Alderson y Morrow, 2011; Hood et al., 1996). Este
proceso incluye la aceptacion inicial de participar antes de empezar a
recogerse los datos, pero no se limita a esta etapa. Por lo tanto, se considera



que el consentimiento puede negociarse mientras dure la actividad de
investigacion. En ese sentido, el disentimiento informado es tan importante
como el consentimiento informado. Los diferentes paradigmas de la
investigacion puedenrequerirlaintervencion delos participantes en periodos
de tiempo distintos. Por ejemplo, en los estudios longitudinales efectuados
alo largo de muchos afios y en el que los objetivos de investigacion pueden
experimentar importantes modificaciones con el tiempo, el consentimiento
continuo adaptado a la evolucion de las facultades del nifio se justifica desde
el punto de vista ético. Del mismo modo, en contextos grupales que implican
una investigacion a lo largo del tiempo, renegociar el consentimiento en
cada fase representa un continuo desafio ético. Ademas, la negociacion del
consentimiento en contextos de grupo requiere de tiempo para garantizar
que se respeten los derechos de cada una de las personas en cuanto a
su participacién en la investigacion. Las cuestiones éticas que plantea
la obtencién del consentimiento informado y voluntario al llevar a cabo
una investigacion en un contexto grupal se abordan en el estudio de caso
presentado por Muireann Ni Raghallaigh y Robbie Gilligan, en relacién con
un proyecto con jovenes solicitantes de asilo en un albergue residencial.

Estudio de caso 12: Obtencion del consentimiento informado
y voluntario en un contexto de grupo, por Muireann Ni
Raghallaigh y Robbie Gilligan (véase la secciéon Estudios de caso
seccion p. 138).

LOS DESAFIOS QUE PUEDEN ENCONTRARSE

El consentimiento para participar en la investigaciéon es una consideracién
ética que ha sido ampliamente abordada en las publicaciones sobre el tema
(Powell et al., 2012). Sin embargo, sigue planteando desafios importantes y
requiere aclararse continuamente. Aun cuando la tendencia general puede
ser (y ha sido) proporcionar directrices éticas, se pide a los investigadores
que consideren cada estudio de investigacion de forma individual, teniendo
en cuenta el contexto local asi como la edad, las facultades y la comprensién
de los nifios para determinar cémo obtener el consentimiento y la forma
en que éste ha de manifestarse. El tema de la investigacion y los medios
para la obtencion del consentimiento también tienen que examinarse a la
luz de consideraciones sociales, politicas y culturales en el contexto local.
Un enfoque reflexivo permite el examen de las cuestiones contextuales
pertinentesy la adaptacién del proceso de consentimiento a fin de satisfacer
las necesidades de todos los que participen en cada estudio de investigacién.

éSon todos los nifios capaces de dar su consentimiento?

La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio reconoce
las facultades evolutivas de los nifios (articulo 5) y esta claro que los procesos
de consentimiento deben ser disefiados de acuerdo con estas facultades.
Este aspecto es particularmente importante ya que la edad en que los
nifios se consideran capaces de dar su consentimiento informado para la
investigaciéon es un tema que levanta polémica, varia entre los paises y en
relacién con los diferentes contextos dentro de cada pais. Los requisitos
inconsistentes y contradictorios, asi como los supuestos subyacentes en
relacién con las facultades del nifio pueden ser motivo de frustraciéon para
los investigadores (Powell et al., 2011).

No obstante, los supuestos existentes en ciertos contextos segun los cuales
los nifios carecen de la madurez cognitiva y/o el desarrollo moral para tomar
decisiones informadas sobre su participacion en la investigacién son puestos
en tela de juicio por estudios que muestran que los nifios, incluyendo los de
corta edad o los que experimentan dificultades de aprendizaje, son capaces
de tomar decisiones informadas cuando se les proporciona la informacién
adecuada (Powell et al., 2012). Cuando estos nifios son considerados como
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incapaces de dar su consentimiento, su exclusién del proceso decisorio
refuerza la idea de su dependencia e incompetencia (Gallagher, 2010). La
resolucién de este problema tal vez dependa menos de la necesidad de
determinar la capacidad de los nifios para dar su consentimiento, que en la
competencia de los investigadores para saber suministrar la informacion y
adaptar creativamente los procesos de consentimiento con el fin de satisfacer
las necesidades de los nifios, al tiempo que garantiza el mantenimiento de
una practica rigurosa de la investigacion.

¢Es mejor obtener el consentimiento o el asentimiento de los nifios?

El asentimiento se menciona a menudo en la documentacién, en particular
en las directrices biomédicas norteamericanas e internacionales (tales como
las revisadas por Avard et al., 2011). Algunos investigadores abogan en
ciertas situaciones por el uso del asentimiento, es decir, el acuerdo favorable
de un nifio, en lugar del consentimiento. Sin embargo, no tienen por qué
ser mutuamente excluyentes, y ambos, el asentimiento y el consentimiento,
pueden utilizarse dentro del mismo estudio.

Sin embargo, el uso del asentimiento no es universalmente reconocido
ni respaldado. Entre las criticas se menciona que puede ser utilizado en
diversas circunstancias: para referirse a un acuerdo por parte de menores
que no tienen ningun derecho legal para dar su consentimiento, a pesar
de los argumentos a favor de la competencia de los nifios para darlo (por
ejemplo, la competencia Gillick en Inglaterra y Pais de Gales); puede
utilizarse en lugar del consentimiento si los nifios no entienden plenamente
los elementos necesarios para dar su consentimiento, lo que significa que
solamente estan parcialmente informados; el asentimiento también puede
indicar que “por lo menos no se niegan” y asi ser mal utilizado para encubrir
el deseo de los nifios de no participar o un rechazo no verbal (Alderson y
Morrow, 2011).

Por otro lado, el uso del asentimiento se ha defendido en la medida en que
proporciona a los investigadores una forma de abrirse camino y trascender
las diferencias de idioma, aptitudes, culturales, fronteras sociales e
internacionales y con la seguridad de poder acceder al acuerdo de los
nifios para participar en la investigacion (Cocks, 2006). Esta posibilidad
es particularmente importante ya que centrarse en la competencia ha
llevado por inadvertencia a excluir a algunos nifios de la investigacién,
por ejemplo, los que presentan trastornos del lenguaje. Sin embargo, es
importante sefialar que Cocks sostiene que el “asentimiento” no puede ser
suficiente por si mismo para garantizar la integridad ética, mas bien ha de
complementarse con la actuacién reflexiva del investigador y en un marco
de reflexion ética” (p. 249).

;Qué forma material debe adoptar el consentimiento?

Por lo general, el consentimiento implica que el participante suministre una
firma o la huella dactilar del pulgar, pero a veces se procura mediante un
acuerdo verbal. Es indispensable contar con medios flexibles de suministro
de informaciény consentimiento para los nifios, o los padres, que no puedan
o no deseen utilizar métodos escritos. Firmar formularios de consentimiento
puede resultar problematico y/o intimidante para las personas que no son
fisicamente aptas para hacerlo, asi como entre las poblaciones que no saben
leery escribir, o son particularmente vulnerables. Por ejemplo, los migrantes
indocumentados prefieren no firmar documentos. En algunos contextos
culturales el consentimiento por escrito puede resultar muy problematico
en caso de practicas diferentes en materia de escritura, 0 que comporten
otros significados, por ejemplo, relacionados con el engafio, la dominacion
o el abuso. Las personas pueden sentirse angustiadas si se les pide firmar
algo que no entienden bien. Pueden emplearse métodos flexibles vy
adecuados para suministrar la informacién [véase la siguiente subseccién
“:Como pueden los investigadores asegurar que los nifios estén plenamente
informados?"] donde el consentimiento pueda indicarse verbalmente o de



forma activa. En situaciones en las que los nifios o los padres no den su
consentimiento por escrito es importante prever un procedimiento con
este fin y contar con testigos (o medios de auditoria) que puedan verificar el
seguimiento de un proceso adecuado y confirmen que el nifio parece haber
dado su consentimiento libremente.

En el caso de la investigacion en linea, la obtencién del consentimiento
informado puede plantear dificultades debido a la indole transitoria de
muchos entornos en linea, el caracter fluctuante de la poblacién de la
investigacion, que puede dificultar su identificacién, asi como la naturaleza
mediadora de la relacién, lo que hace aun mas dificil determinar si el
participante ha comprendido realmente la informacion (Jones, 2011).
Jones sefiala que el consentimiento informado no puede razonablemente
buscarse u obtenerse en linea antes de que la investigacion se lleve a cabo
y considera que un criterio ético mas acertado consistiria en obtener el
consentimiento informado cuando la investigacion se encuentre en la etapa
de la presentacion del informe de resultados y los participantes puedan
ver el contenido del informe. Sin embargo, a pesar de las complejidades
que se afiaden a la participacion en linea, es muy importante obtener el
consentimiento y es preciso reflexionar sobre la forma de obtenerlo, asi
como los medios destinados a garantizar que sea genuino e informado.

¢Como pueden los investigadores garantizar que los nifios estén plenamente
informados?

Los investigadores pueden proporcionar la informacién correspondiente en
forma escrita y verbal apropiada a la edad y competencias de los nifios, un
aspecto en el que se hace hincapié en las directrices éticas vigentes. En lugar
de utilizar un lenguaje formal y cientifico (“jerga”), los investigadores tienen
que traducir las ideas en términos muy sencillos para fomentar y mejorar la
comprensién de la comunicacién entre los investigadores y los participantes.
También pueden utilizarse métodos innovadores para informar a los nifios,
por ejemplo, usando fotografias o vifietas de video para depender menos
de formularios de consentimiento por escrito. El estudio de caso de Jennifer
Thompson ofrece un ejemplo del uso de fotografias en un formulario de
consentimiento visual para facilitar el consentimiento informado en una
comunidad con niveles relativamente bajos de alfabetizacién y un acceso
limitado a la tecnologia.

Estudio de caso 13: El consentimiento a través de imagenes: el
uso de fotografias en un formulario de consentimiento visual,
por Jennifer Thompson (véase la seccion Estudios de caso,
p. 141).

Es importante que los nifios dispongan de una fuente de informacion para
consultar posteriormente el objeto de su consentimiento. La informacién
debe incluir el tema de la investigacién, el propésito de la investigacién, lo
que implica la participacién, los riesgos o beneficios potenciales de los que
el investigador tiene conocimiento, la opcién permanente de retirarse y
cuestionespracticas, talescomoellugardondesellevardacabolainvestigacién
y cuanto tiempo va a tomar. Ademas, debe informarse a los nifios qué es lo
que el investigador pretende hacer con todo lo que produzcan durante el
proceso de realizacién de la investigacion, incluyendo, por ejemplo, dibujos,
ilustraciones y fotografias. En caso de que el investigador tenga la intencion
de conservar todo lo que produzcan, debe indicarlo explicitamente a los
nifios, ademas de discutir y aclarar las cuestiones relativas a la propiedad y
al reconocimiento de dichas obras para que puedan dar su consentimiento.

Sin embargo, garantizar que la informacién sea recibida y comprendida
por los nifios (y los padres) puede resultar problematico en la practica,
independientemente del grado de exhaustividad y coherencia de la
informacién. Las divergencias o inexactitudes en la comprensiéon son
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probables y dificiles de detectar (Gallagher et al., 2010). Esta posibilidad
adquiere relieve particularmente cuando el investigador/entrevistador y
los nifios participantes no hablan el mismo idioma. El uso de intérpretes
presenta dificultades particulares, ya que afiade un estrato de comunicacion
que es preciso superar a fin de asegurarse de que se haya transmitido y
recibido el significado que se pretendia dar a la informacion. El mero
hecho de proporcionar la informacién (en particular en forma escrita) no
es suficiente para asegurar la comprensién; los investigadores tienen que
encontrar la manera de determinar si los participantes potenciales y sus
padres la comprenden. Las pruebas cognitivas de los instrumentos de
investigacién pueden ser Utiles, pero incluso sila informacién se suministray
se comprueba la comprensién, es dificil para cualquier persona, incluidos los
nifios, los padres y los investigadores, anticipar totalmente los resultados de
la participacion y cudles son todos los riesgos o beneficios potenciales que
pueda acarrear. El estudio de caso presentado por Kate McAlpine expone
las dificultades experimentadas con la aplicacién de las normas éticas, por
ejemplo, para la obtencién del consentimiento informado en la practica del
trabajo de campo.

Otra consideracion a tener en cuenta en los proyectos de investigacion
a largo plazo, tales como los estudios longitudinales, consiste en saber
si es necesario que los nifios reciban informacién adicional, adaptada a
su edad y facultades, a medida que el proyecto avanza con el fin de que
“refrenden su consentimiento” en relacién con su participacién. Algunos
proyectos tienen fases claramente definidas, que se prestan a la obtencion
del consentimiento de los nifios en cada etapa consecutiva. Un aspecto
importante de esta situacién es asegurarse de que los nifios sean informados
del almacenamiento y el uso de sus datos personales a lo largo del tiempo, y
que estén de acuerdo, en particular en los casos de andlisis secundarios de
datos recogidos con anterioridad.

¢;Qué significa obtener el consentimiento de nifios que no participan en la
investigacién utilizando métodos visuales?

Al utilizar métodos visuales con los nifios, tales como la recopilacién de
datos a través de fotografias tomadas por ellos, se requiere otro nivel de
consentimiento informado, ya que otras personas (incluidos los nifios)
pueden aparecer en las imagenes tomadas por los participantes (Phelan
y Kinsella, 2013). Desde el punto de vista ético obtener el consentimiento
informado del nifio que aparece en las imagenes visuales puede ser todo
un desafio, especialmente porque es probable que sea el nifio participante
en la investigacion quien tome la fotografia. Este nifio puede solicitar su
consentimiento al nifio fotografiado y/o los padres, pero es improbable que
el investigador esté presente. Esta situacién afiade una dificultad més a la ya
complejatarea de asegurarse de que los nifios y los padres estén plenamente
informados y entiendan tanto el contexto presente de la investigacion como
la utilizacion que pueda hacerse de la fotografia en el futuro, por ejemplo,
en publicaciones, informes y presentaciones. En un estudio realizado por
Phelan y Kinsella (2013) se formularon las siguientes preguntas para disefiar
el proceso de asentimiento para los nifios: “;Por qué se te pide aparecer en
la fotografia? ;Qué va a sucederte? ;Qué va a hacerse con las fotos?” (p. 83).

¢Como pueden los investigadores asegurarse de que el consentimiento de
los nifios se da libremente?

Como se ha sefialado antes, la naturaleza de las relaciones de poder entre
adultos y nifios dificulta la posibilidad de determinar que los nifios tengan



la posibilidad real de elegir con respecto a su participaciéon y que dan su
consentimiento libremente. De hecho, “el consentimiento de los nifios debe
considerarse en el contexto de limitaciones, obligaciones y expectativas
sobre las que los investigadores tienen poco control” (Gallagher et al., 2010,
p. 479). Por ejemplo, en algunos contextos, como los centros educativos o
sanitarios, a menudo los nifios estan obligados a acceder a las solicitudes
y requerimientos de los adultos/la autoridad. En el entorno escolar, los
nifios son propensos a ver al investigador como un visitante de la escuela
y se sienten obligados a cooperar (Gallagher, 2010; Hill, 2005). Por lo tanto,
puede resultar dificil para los nifios rechazar la solicitud de participar en la
investigacion y la participacién podria lindar con la coercién (David, Edwards
y Alldred, 2001).

Las consideraciones culturales, como, por ejemplo, fuertes expectativas
respecto a la obediencia de los nifios a los adultos o la toma colectiva
de decisiones, repercuten en la autonomia de los nifios y en la forma de
manifestar su voluntad de aceptar o negarse a participar en la investigacién.
Algunos investigadores sostienen que el impacto de las relaciones de poder
sobre el consentimiento dado libremente por los nifios para participar
en la investigacion quedan claramente de manifiesto en los paises en
desarrollo, en donde los nifios suelen estar mas subordinados a los adultos
y la obediencia es un principio fuertemente arraigado (Clacherty y Donald,
2007). El consentimiento de los nifios puede verse influido por el deseo de
mostrar respeto a los adultos que se ocupan de ellos (Nyambedha, 2008), o
ser limitado por las relaciones de poder existentes en la comunidad (Ahsan,
2009). Ademas, las normas y tradiciones culturales pueden ejercer un
impacto significativo en el consentimiento. Los investigadores procedentes
del exterior de la comunidad o de la zona desconocen este impacto, o no
estan seguros acerca de la forma de responder de forma respetuosa. Por
ejemplo, la ética de la hospitalidad es muy fuerte en algunas culturas y puede
influir en el consentimiento y en las relaciones de la investigacién, ya que
las personas no pueden negarse a participar y ofrecen a los investigadores
alimentos u otros bienes que van mas alla de sus posibilidades [véase el
Estudio de caso 1 por Sadaf Shallwani en la subseccidon “Dafios y beneficios”
de la seccién “Estudios de Caso” del presente compendio].

Aun cuando es de suma importancia proporcionar informacién a los nifios
y a los padres asi como obtener su consentimiento informado en todas las
investigaciones, debe prestarse especial atencién en los estudios biomédicos
y clinicos en relacién con sus riesgos especificos. Algunos nifios han visto
vulnerados sus derechos al ser sometidos por empresas a una investigacion
biomédica innecesaria o inapropiada sin que el nifio ni sus padres hayan
dado su consentimiento pleno e informado (Comité de las Naciones Unidas
de los Derechos del Nifio, 2012). Debe tenerse especial cuidado en obtener
el consentimiento para evitar todo riesgo de “malentendido terapéutico”
en el que las personas no entienden que el propoésito que define a la
investigacion clinica es producir conocimientos que puedan generalizarse,
independientemente de todo beneficio potencial (OMS, 2011). Este riesgo
es especialmente elevado en la investigacion clinica, cuando la participacién
en la investigacion puede ser percibida por los participantes y sus familias
como una oportunidad para acceder a un tratamiento médico. En el ambito
de la investigacién social y epidemiolédgica puede considerarse una via para
acceder a determinados servicios o beneficios. Del mismo modo, es preciso
informar a los nifios y a los padres y que comprendan que los resultados
de la investigacion genética corren el riesgo de ser menos seguros y que
pueden implicar pruebas no validadas clinicamente, en comparacién con
las pruebas utilizadas en los procedimientos clinicos genéticos (Patenaude,
Senecal y Avard, 2006).

Otro d&mbito que puede dar lugar a ideas equivocas es el de la naturaleza
de la relacién investigador-participante. Por ejemplo, en los estudios
etnograficos, los nifilos pueden tener como expectativa continuar la amistad
con el investigador, por lo que se sienten heridos o confundidos cuando
termina su participacién en la investigaciéon. Los investigadores tendrian
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que mostrarse cautelosos en este sentido, sobre todo con nifios pequefios
0 personas con ciertos tipos de discapacidad, por ejemplo, dificultades de
aprendizaje (Stalker, 2003). De este modo, el consentimiento se ve influido
por las expectativas suscitadas y percepciones poco realistas respecto a la
obtencion de resultados beneficiosos.

¢Como puede respetarse el disentimiento de los niflos respecto a su
participacion en la investigacion?

El respeto por los nifios exige que los investigadores acepten las decisiones
de los nifios en relacién con su participacién. Les exige comprometerse
activamente con los nifios y ayudarles a ejercer su poder y negarse a
participar si asi lo desean. Esta exigencia tiene implicaciones particulares
cuando se trata de la investigacién en grupos de discusion. Si se obtiene
el consentimiento en un contexto grupal, puede resultar dificil para el nifio
indicar su desacuerdo debido a la dinamica tanto social como de poder
gue se encuentra en juego. Por ejemplo, de negarse, pueden arriesgarse
a la desaprobacion y consiguiente intimidaciéon u ostracismo por parte de
sus companieros. Los investigadores pueden instituir un lapso de tiempo
informal antes de iniciar las actividades para permitir que aquellos que
no deseen participar puedan salir sin ser notados. Pueden discutirse
y ensayarse estrategias con los nifios para ayudarles a manifestar su
disentimiento o a retirarse del estudio de investigacién (Ahsan, 2009). Por
ejemplo, con los nifios mas pequefios, puede practicarse el uso ludico de
“sefiales de alto” antes de las entrevistas. Aun con estas estrategias puede
resultar dificil para los nifios dejar de participar ante una posible o aparente
desaprobacién adulta. Por ende, es importante prestar atencién a las sefiales
visuales, verbales y no verbales enviadas por los nifios para observar las
manifestaciones tacitas de malestar o disentimiento (Ahsan, 2009; Cree, Kay
y Tisdall, 2002) y reconocer estos indicios de resistencia como un ejercicio
del poder que poseen los nifios de manifestar su respuesta respecto a la
participacion en la investigacion.

En la investigacion con la participacién de nifios en contextos grupales, la
decision de un nifio de negarse a participar o de retirar su consentimiento
no deja de tener consecuencias. La cuestién del consentimiento en
investigaciones etnograficas dentro de un espacio confinado presenta
dificultades afiadidas que no existen en otras formas de investigacién. Por
ejemplo, cuando uno de los padres o el nifio niega su consentimiento, pero
el investigador sigue presente en el entorno donde se realiza la investigacién
con otros nifios. [Véase el Estudio de caso 12 presentado por Ni Raghallaigh
y Robbie Gilligan en la subseccién “Consentimiento informado” de la seccion
“Estudios de Caso” del presente compendio.] El respeto por el nifio en lo
individual indica que los investigadores deben asegurarse de no tomar
notas ni utilizar otras técnicas de recoleccién de datos que incluyan al nifio
que se ha negado a participar (por ejemplo, cuando interactia con el resto
del grupo). Esta situacion limita en su conjunto la recopilacién de datos en
estos contextos, aunque no la excluye completamente. El estudio de caso
de Michael Gaffney comenta los desafios que plantea la obtencién del
consentimiento informado en una investigacién etnografica en el aula con
nifios que presentan una discapacidad.

Asimismo, es importante que las estructuras salariales y retributivas
destinadas al personal de campo de la investigacién no proporcionen
involuntariamente un incentivo perverso para alentar el consentimiento
de los participantes. Por ejemplo, retribuir al personal sobre el terreno
por entrevista realizada, en lugar de darles un salario, puede constituir
un incentivo para que el personal persuada a los posibles participantes a
participar en la investigacion (OMS, 2011).



Es necesario que los investigadores observen con sensibilidad y tengan en
cuenta las sefiales de disentimiento tanto verbal como de comportamiento.
Los nifios muy pequefios, como los bebés y los nifios en etapa preverbal
(Dalli y Stephenson, 2010), o bien los que presentan discapacidades fisicas,
pueden no ser capaces de salir por si mismos de situaciones incémodas.
Es posible que los nifios con capacidad para verbalizar no puedan solicitar
explicitamente retirarse de lainvestigacién (Spriggs, 2010). Como ha sefialado
Clark (2005), escuchar a los nifios es un proceso de comunicacién activa que
no se limita a la palabra hablada. Entre las sefiales de comportamiento que
indican disentimiento pueden encontrarse: pasividad; falta de cooperacién;
irritabilidad; silencio; llanto o fruncimiento de los labios; miradas constantes
hacia la puerta; falta de contacto visual con el investigador; e indicios de
aburrimiento tales como multiples bostezos (Keith-Spiegel, 1983). Los
indicadores verbales de disentimiento por parte de nifios pequefios pueden
ser: “Quiero ir al bafio”; “Estoy cansado”; “;Cuando termino?”; y responder
repetidamente a las preguntas directas y apropiadas a su edad con un “No
sé” (Keith-Spiegel, 1983). Incluso en los estudios en los que se aplica un solo
cuestionario, los nifios pueden indicar su disentimiento al no contestarlo
de forma muy activa, dando respuestas obviamente irrelevantes, o no
participando de nuevo si el estudio llegara a repetirse.

éSe requiere siempre el consentimiento de los padres/adultos en la
investigacion con la participacion de nifios?

Las decisiones relativas a las practicas éticas de la investigacién se toman
dentro de un contexto cultural, incluyendo las decisiones de las personas
cuyo consentimiento se requiere (Bogolub y Thomas, 2005). Asimismo, los
requisitos habituales para el consentimiento de los padres (o de otro adulto)
reflejan interpretaciones y supuestos subyacentes acerca de los nifios, la
infancia, las relaciones entre el nifio y los padresy las relaciones mas amplias
con la comunidad. En algunos paises, las interpretaciones contextuales
de la capacidad de los nifios para dar su consentimiento informado se
ven influidas por las conceptualizaciones de la infancia que confinan a los
nifios en la categoria de inmaduros y vulnerables. Este supuesto se revela
particularmente cierto para los nifios mas pequefios. Por lo general, en
estos contextos los nifios no pueden ser abordados directamente, “su
posicionamiento sociopolitico implica que los adultos deben dar su permiso”
(Hood et al., 1996, p. 126). En consecuencia, la investigacién en jerarquias
institucionales, tales como los establecimientos escolares, puede dar lugar
a una tension de indole ética en torno a la consideracién de la capacidad del
nifio a actuar por si mismo en contrapartida con la necesidad de obtener
primero el consentimiento de la direccién escolar, los profesores, padres
y otras autoridades adultas (Gallagher, 2010). A lo largo de diferentes
contextos, es preciso velar por garantizar que el hecho de centrarse en la
facultad individual de una persona para dar su consentimiento no lleve
a pasar por alto el aspecto social de este consentimiento. En el entorno
escolar, por ejemplo, es probable que la relacién del nifio con los padres,
maestros y compafieros influya en el proceso de consentimiento (Gallagher,
2010).

Los adultos que desemperfianlafunciénde custodios puedenregularelacceso
de los nifios a la investigacion, sobre todo cuando los nifios son considerados
especialmente vulnerables, como los nifios bajo cuidado institucional
privados de su familia, y se recomienda a los investigadores establecer
buenas relaciones con los adultos que se ocupan de su custodia (Bogolub
y Thomas, 2005; Thomas y O’Kane, 1998). Asimismo, los investigadores
que cuentan con la participacion de nifios mas pequefios pueden verse
confrontados con mayores exigencias para obtener el consentimiento de los
padres que en el caso de nifios de mayor edad, sobre todo si el tema de la
investigacién se considera delicado (por ejemplo, relacionado con la violencia
contra los nifios). En consecuencia, los padres y otros adultos juegan un
papel importante en la restriccién de las posibilidades de los investigadores
de incluir las opiniones de los nifios y en la limitacién de la participacion de
los nifios en la investigacion (Powell et al., 2011).
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Esdesumaimportanciareconocerquelospadresyotrosadultosresponsables
en tanto que custodios desempefian una funcién importante y positiva de
proteccién de los nifios ante posibles dafios. Sin embargo, también pueden
utilizar su poder para censurar a los jévenes (Masson, 2004), y en ocasiones
no siempre tienen presente su mejor interés. Si bien la gran mayoria de los
padres se preocupan profundamente y actian en el interés de sus hijos,
en algunos casos, el supuesto (generalmente presente a la hora de obtener
el consentimiento de los padres) de que los padres siempre actian en el
mejor interés de sus hijos, puede simplemente no ser verdad. Los padres
del nifio pueden tener motivos para no querer que el nifio participe en razén
de sus propias preocupaciones o intereses. Los padres maltratadores, por
ejemplo, no pueden dar su consentimiento para que su hijo participe en
determinados estudios de investigacion por temor a que el nifio revele el
maltrato y el investigador informe consiguientemente a las autoridades. El
estudio de caso de Lucie Cluver, Franziska Meinck y Mark Boyes aborda los
dilemas que se plantean a la realizacién de una investigacién con nifios y
nifias afectados por el VIH y el SIDA en Sudéfrica en lo que respecta a la
obtencion del consentimiento informado cuando los tutores no estaban
disponibles, no tenian la posibilidad o no deseaban dar su consentimiento.

Estudio de caso 16: El consentimiento de la persona responsable
del nifio con respecto a su participacion en la investigacion:
ayudar y proteger a los mas vulnerables, por Lucie Cluver,
Franziska Meinck y Mark Boyes (véase la seccion Estudios de
caso, p. 150).

Los procedimientos de consentimiento pasivo, en el que los padres
solamente tienen que hacer saber a los investigadores que no desean que
su hijo participe, permite a los investigadores pasar por alto el requisito
habitual del consentimiento de los padres, lo que permite que los nifios
participen y contribuyan en la investigacion. Sin embargo, este es un
ambito conflictivo, sobre todo para los nifios pequefios y las personas
con dificultades para tomar decisiones. La ética de esta situacién se ha
discutido en relacion con temas de investigacion delicados, cuando existen
mayores probabilidades de que se impida el acceso al nifio (Powell et al.,
2012). Los comités de ética tienden a favorecer el consentimiento activo, o
procedimientos de consentimiento “explicito”, que respete la privacidad de
la personay permita la autonomia, pero también tiene como efecto silenciar
a los niflos que dependen del consentimiento de otra persona para poder
participar (Alderson, 1995).

Algunos investigadores consideran que el consentimiento de los padres, o
de las personas que desempefian esta funcién, deberia ser la regla y no la
excepcion, y que los investigadores deberian tener que justificar en cada
caso por qué el consentimiento no es necesario, pero no al revés. Entre
los argumentos validos para no obtener el consentimiento de los padres
podria incluirse el riesgo de supresion de la informacién de los nifios, o bien
encontrarse en situaciones en las que resulta imposible o inadecuado (véase
la siguiente seccién).

¢;Qué sucede si los investigadores no pueden obtener el consentimiento de
los padres?

En determinados contextos, la ya de por si compleja cuestién de la obtencion
del consentimiento informado de los padres o tutores se complica aun
mas debido a ciertos problemas practicos. Estos problemas pueden incluir
dificultades conlaidentificaciénylocalizacién de los padres o representantes,
las bajas tasas de alfabetizacion, la desconfianza a firmar documentos y la
preocupacién de que la firma de un formulario de consentimiento pueda
implicar riesgos para los participantes o sus familias en determinados
contextos (Abebe, 2009; Clacherty y Donald, 2007; Hutz y Koller, 1999).



Emprender una investigacién con la participacion de nifios no acompanados
o huérfanos complica significativamente las dificultades relativas a la
obtenciéon del consentimiento. Las condiciones presentes en este caso
pueden incluir situaciones de emergencia humanitaria, tales como la guerra
civil, conflicto y mantenimiento de la paz, o desastres naturales. También
puede incluir a los nifios no acompafiados que emigran para buscar refugio
en respuesta a emergencias humanitarias, o por otras razones. En tales
situaciones los nifios son excepcionalmente vulnerables y la investigacién
puede estar motivada por imperativos politicos o de otro tipo que operan
en virtud del tiempo, recursos y otras limitaciones. Por lo tanto, en ausencia
del apoyo de los padres y de interés por el bienestar de sus hijos, es de
suma importancia que el factor que prime en la decisién de participacién
de los nifios en la investigacion sea el interés superior del nifio e incluir la
participacion de los defensores de los derechos del nifio en el proceso de
consentimiento.

Por lo general, estdn presentes cuidadores o tutores legales que, de
conformidad con las leyes nacionales en vigor, pueden tener la misma
responsabilidad y poderes que los padres. En algunos casos, el Estado
puede desempefiar una determinada funcién en cuanto a la responsabilidad
de los nifios, la cual debe respetarse. Con este fin, algunas pautas éticas
establecen un orden descendente de personas de las que debe obtenerse
el consentimiento requerido, o la negativa a participar. Por ejemplo, las
directrices elaboradas por el Consejo de Investigacion de Ciencias Humanas
de Sudéafrica (2010) sobre este tema: Informed consent guidelines re minors
(including orphans and vulnerable children (OVC)) and parental substitutes,
propone el siguiente orden: los padres; tutor; padres de crianza (segin orden
del Tribunal para la Infancia); responsable de su atencién y cuidado (en virtud
de la Ley de la Infancia). Si el nifio es a su vez el cabeza de familia del hogar, el
consentimiento debe obtenerse entonces de una persona responsable (en
virtud de la Ley de la Infancia s137), o de un adulto de confianza designado
por el menor de edad. Este adulto puede ser un trabajador social, trabajador
comunitario o profesor, aunque sin limitarse a estas personas.

;Qué medidas es preciso tomar si es improcedente o imposible obtener el
consentimiento de los padres para la participacion de los nifios?

Existen situaciones en las que puede resultar improcedente o imposible
obtener el consentimiento de los padres, por ejemplo, cuando los nifios son
“fugitivos”y estan privados de hogar (Meade y Slesnick, 2002), viven en la calle
(Richter, Groft y Prinsloo, 2007; Vakaoti, 2009), o son menores emancipados
(King y Kramer, 2008)~ii. Esta situacion revista particular interés cuando los
nifios cuya participacion interesa en la investigacién tienen mayor edad, por
ejemplo, los jévenes de mas de 15 afios de edad. Algunos investigadores
también sostienen que no es apropiado pedir el consentimiento de los padres
en ciertos contextos, tales como los estudios sobre temas de investigacién
delicados que requieren confidencialidad y privacidad para la proteccién
de los jovenes participantes. Esta situacion se presenta, por ejemplo, en
los estudios relativos a la sexualidad (Valentine, Butler y Skelton, 2001) o
el uso de drogas (Langhinrichsen-Rohling, Arata, O'Brien, Bowers y Kilbert,
2006). Obtener el consentimiento plantea desafios particulares cuando se
pretende llevar a cabo en poblaciones jévenes ocultas para que participen
en la investigacion. En tales contextos, el que otras personas se enteren de
la participacién de estos jévenes en la investigacion puede representar una
violacién de su privacidad y/o una amenaza grave y potencialmente peligrosa
para ellos. Asi, existen pocas probabilidades de que el joven responda a los
métodos habituales (y relativamente publicos) encaminados a obtener su
consentimiento.

il e algunos paises o Estados la normativa permite que los menores se emancipen
legalmente y sean considerados adultos para los efectos legales, por ejemplo, a través
del matrimonio o en base a la peticion del menor o de los padres del menor (King y
Kramer, 2008).
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¢Es ético ocultar o disfrazar el propésito de la investigacion?

Cabe preguntarse, desde el punto de vista ético, en qué medida esta
permitido (en caso de estarlo) ocultar o disfrazar aspectos del propésito de
la investigacién. Puede existir una tension inherente entre el deseo de los
investigadores de asegurar que los participantes en la investigacién estén
plenamente informados, y den su consentimiento libremente, y el deseo
de conseguir la participacién mas amplia posible en su investigacion (Hill,
2005). Esta tension surge cuando se prevé que la divulgacién completa de
la informacion se limitard al nUmero de personas que estén dispuestas
a participar. Algunos investigadores sostienen que la limitacién de la
informacién no es aceptable a los efectos de aumentar el nimero de nifios
captados y que solamente puede aceptarse cuando existe un buen motivo
para ello: por ejemplo, cuando dar a conocer la informacién pueda poner a
los nifios en riesgo de un dafio potencial; la investigaciéon implique solamente
un reducido nivel de riesgo para los participantes; los beneficios potenciales
justifiquen la divulgacién limitada asi como el posible riesgo que implica
dar su confianza a la investigacion y a los investigadores; por ultimo, que el
alcance preciso de la divulgacién limitada se defina y enuncie (Spriggs, 2010).
No revelar la informacion, o encubrir la investigacion, desafia los principios
éticos de respeto, justicia y honestidad. Existe un considerable debate ético
sobre si el engafio de los participantes puede llegar a estar plenamente
justificado (H. Fossheim, comunicacién personal, 14 de diciembre de 2011).

La naturaleza y uso de engafios o artificios en la investigacién pueden
variar en funcion del tema de estudio, la metodologia y el paradigma de la
investigacion. Por ejemplo, en las observaciones naturales, el hecho de que
los participantes conozcan los comportamientos especificos que se estan
registrando (tales como comportamientos altruistas, compartir los juguetes
0 ayudar a otro nifio), puede alterar el comportamiento mostrado por los
participantesy, por lo tanto, reducir la validez de las conclusiones del estudio.
Del mismo modo, en algunos experimentos, si los participantes conocen
la pregunta del estudio o el propésito de la investigacién, las condiciones
experimentales y la forma de interpretar las variables de los resultados,
puede modificar sus respuestas y reducir potencialmente la validez y los
beneficios de los resultados.

Por ejemplo, en investigaciones que requieren mediciones repetitivas en
las que los participantes afrontan todas las condiciones del experimento,
el hecho de conocer estas condiciones podria dar lugar a la manipulacién
de las respuestas, provocando asi un sesgo en la respuesta y datos
inexactos. Los investigadores que estan contemplando el uso de cualquier
grado de engafio o artificio han de considerar cuidadosamente la tensién
existente entre el hecho de dar el consentimiento informado, ademas
de minimizar el dafio, y la obtencién de resultados validos con posibles
efectos beneficiosos. Esta reflexion ha de hacerse dentro de un contexto
de respeto a la dignidad y a los derechos de los nifios participantes. Prever
procedimientos de intercambio de informacién es de vital importancia para
toda la investigacion, pero especialmente en caso de utilizar cualquier tipo
de artificio. Los investigadores deben explicar exhaustivamente a los nifios
el proposito y el procedimiento del estudio, los riesgos que implica y los
beneficios esperados de una forma adaptada a su edad y competencias.
Asimismo, los investigadores necesitan proporcionar respuestas adecuadas
a la edad y competencias de los nifios a las preguntas que éstos formulen
antes, durante y después de su participacién, ademas de proporcionales
apoyo ante todo problema que pueda surgir.

cQué significa utilizar para los fines de la investigacion la informacion
proporcionada por los nifios sin su consentimiento?

Existe la posibilidad de obtener una cantidad importante de
conocimientos significativos e importantes sobre los nifios y sus vidas sin



su participacion directa, por ejemplo, mediante el analisis de los registros
y otra informacién estadistica. Sin embargo, acceder, o tener un acceso
privilegiado, a determinada informacion sobre los nifios proporcionada
con fines distintos a los de la investigacién plantea a los investigadores
importantes problemas de orden ético. Estos problemas podrian adquirir
mayor dimensién en caso de que la organizacion que lleva estos registros
sea extremadamente especializada y facil de identificar. Por ejemplo, un
médico que trabaja en un servicio terapéutico infantil podria desear llevar
a cabo una investigacién sobre la base de los historiales de los nifios, o
los investigadores pueden desear utilizar la informacién proporcionada
por los nifios a través de las lineas telefénicas de ayuda al nifio. Esta
posibilidad plantea la cuestion de saber si es ético utilizar tal informacién,
quizas para sensibilizar acerca de los problemas que afectan a los nifios,
sin haber pedido a los nifios que proporcionaron dicha informacién su
permiso para hacerlo. Siendo realistas, es posible que no sea factible
pedir a un nifio que esta sufriendo y atraviesa una crisis si el servicio
al que llama podria utilizar posteriormente su caso en actividades de
sensibilizacién o para propiciar el cambio. Una opcién que se presenta a
los investigadores, sin obtener el consentimiento de los nifios, es tratar de
convertir estos casos en vifietas anénimas. Sin embargo, es posible que
los propios nifios tengan la impresién de que su experiencia, revelada
en forma confidencial, se utiliza para influir en los demas o con fines
publicitarios.

¢QUE ORIENTACION PUEDE APORTAR LA CNUDN EN
RELACION CON EL CONSENTIMIENTO INFORMADO?

Los nifios tienen derecho a ver, recibir y divulgar informacion; tienen
el derecho de saber de qué se trata la investigacion y lo que implica.
Los adultos tienen la responsabilidad de garantizar que la informacion
tenga sentido para los nifios y que la investigacion no implique un dafio
para ellos (Articulo 13).

Los nifios tienen derecho a dar su opinioén acerca de la investigacion y
la participacién, y los adultos a escuchar y tomar en serio las opiniones
del nifio (Articulo 12).

Los nifios tienen derecho a enterarse y a compartir lo que piensan con
los demas, ya sea mediante la palabra, dibujos, escritura o de cualquier
otra manera, a menos que dafie u ofenda a otras personas (Articulo 13).
Los nifios deben ser conscientes de sus derechos en lo que se refiere

a la investigacién. Los investigadores también deben conocer estos
derechos y ayudar a los nifios a conocerlos (Articulo 42).

PREGUNTAS CLAVE

¢A qué otras personas es necesario consultar para que los niiios
participen en el estudio?

« ¢Con qué adultos, si los hubiere, es necesario entrevistarse en la
familia o en la comunidad local con el fin de entender las necesidades
y derechos de los nifios participantes?

« ¢De quién se requiere consentimiento para que los nifios participen?

+  ¢(Quéinformacion es necesario proporcionales?
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éQué informacion necesitan los nifios para estar de acuerdo en
participar?

*  ¢Qué informacion necesitan los nifios para que puedan reflexionar
sobre la posibilidad de dar su consentimiento?

+ ¢Como va a saberse cudl es la informacion que necesitan los nifios?
+ (Coémo va a hablarse a los nifios del estudio?

+  ¢(Qué procedimientos se han establecido para evitar que los nifios se
sientan forzados a participar?

+  ¢Qué informacion adicional necesitan los nifios (en proyectos
longitudinales a largo plazo) a medida que el estudio progrese a fin de
que puedan reflexionar sobre su consentimiento continuo, y en qué
etapas?

cQué forma debe adoptar la informacion proporcionada a los nifios?

+ ¢Va a proporcionarse informaciéon por escrito a los nifios? En caso
afirmativo, ;por qué?

* Si no se proporciona informacién por escrito, ;c6mo va a transmitir la
informacién? ;Por qué ha elegido este método?

+ ¢Se ha designado una persona a la que el nifio (y/o los padres) pueda
dirigirse en caso de tener cualquier tipo de pregunta o preocupacion
(ahoray en el futuro)?

¢Necesitan los nifios un apoyo adicional para aportar su contribucion?
+  ¢Cébmo van a identificarse las necesidades especiales de cada nifio?
+ ¢Cébmo va a responderse a estas necesidades?

éComo va a evaluarse la competencia de los nifios para dar su
consentimiento?

+ ¢(Comovaagarantizarsequelosnifiosentiendanquéeselconsentimiento?
¢{Qué apoyo va a darse a los nifios para que comprendan y sopesen los
riesgos?

+ ¢Como va a asegurarse que los nifios son capaces de retirarse sin
consecuencias negativas?

+ ¢Cébmo va a garantizarse que los nifios comprendan que pueden retirar
su consentimiento en cualquier momento sin ningun tipo de sancién o
castigo?

+ ¢Como va a preverse la obtencién del consentimiento informado de los
nifios o a hacerse posible su desacuerdo en las diferentes etapas de los
proyectos a largo plazo?



© UNICEF/NYHQ2009-2616/Pirozzi
Nifios jugando en la ciudad de Lobamba, region de Lobamba, Swazilandia.







El respeto de la vida privada y la confidencialidad de los nifios que
participan en la investigacién conlleva una detenida reflexion sobre
diversos aspectos: la proteccion de datos en relacion con la cantidad de
informacién que el nifio desea revelar o compartir, y con qué persona;
privacidad en los procesos de recopilacién de la informacion/recogida

y almacenamiento de datos que permita la confidencialidad de la
informacion intercambiada entre los participantes; y la privacidad de los
participantes en la investigacion a fin de que no puedan ser identificados al
publicarse y darse a conocer los resultados.
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MEJORES PRACTICAS

Respetar el derecho de los nifios a la vida privada y asegurarse de que
su informacion se mantenga confidencial.

Almacenar, proteger y eliminar de forma segura la informacién/datos
recogidos.

Tener presente que toda garantia en lo relativo a la confidencialidad
también incluye una mencién explicita de los limites que conlleva.
Asimismo, estar siempre preparado para actuar con sensibilidad en lo
que se refiere a la seguridad.

CONSIDERACIONES CLAVE

El respeto de la privacidad y confidencialidad de los nifios y de todas las
demas personas que participen en la investigacién requiere de vigilancia
y sensibilidad durante las fases de planificacién y recopilacién de datos
de la investigacién. En la etapa de planificacién de la investigacion pueden
considerarse y abordarse algunas preocupaciones mediante el desarrollo
de protocolos especificos, por ejemplo, protocolos destinados a mantener
la privacidad de la informacién, a la forma de responder a revelaciones
preocupantes, a velar por el almacenamiento de datosy el mantenimiento del
anonimato. Otras cuestiones requieren de flexibilidad y adaptacién durante
el proceso por parte del investigador, por ejemplo, para responder a las
dificultades de conseguir un lugar que ofrezca privacidad y confidencialidad,
0 cémo realizar las entrevistas cuando estan presentes otras personas.

La privacidad con respecto a la informacion que el niiio desea revelar o
compartir

Los nifios que participen en la investigacion puedan desear que cierta
informacién permanezca en la esfera privada y no querer comunicarla al
investigador u a otras personas. La privacidad y el derecho a no ser objeto de
intrusion o interferencia por parte de otras personas es un derecho humano
fundamental, enunciado para los nifios en la Convencién sobre los Derechos
del Nifio (articulo 16). Este derecho subraya la importancia de respetar a los
nifios que transmiten Unicamente la informacién que desean revelar a la
hora de participar en las actividades de investigacion y, en caso necesario,
asegurarse de que entiendan que en algunas circunstancias puede ser
preferible mantener cierta informacién en la esfera privada.

El tipo de datos recopilados durante la investigacion genera diversas
preocupaciones éticas en lo que se refiere a la cantidad de informacién que
los nifios desean comunicar. Por ejemplo, en la investigacion biomédica
con nifios, la recogida y almacenamiento de datos bioldgicos, tales como



la informacién genética/ADN, plantea una cuestion ética en relacién con la
comprensién del nifio sobre lo que potencialmente revela al proporcionar
este tipo de datos. En los ensayos de prevencién génica, las consecuencias
de la divulgacion de los resultados del ensayo tienen que ser analizadas
exhaustivamente por los investigadores, ser dadas a conocer durante el
proceso de consentimiento y ser comprendidas por los padres y los nifios
(Spriggs, 2010).

La privacidad en los procesos de recogida y almacenamiento de datos que
permite conservar la confidencialidad de la informacion intercambiada
entre los participantes

La privacidad significa que es preciso respetar y proteger la informacion
confiada por los nifios. Otras personas, incluyendo los padres, pueden
estar interesadas en la informacién recogida, pero el investigador esta
éticamente obligado a tratar la informacion con todo cuidado y a conservar
su confidencialidad. Esta obligaciéon se extiende a todo el personal que
participa en la investigacién, por ejemplo, los entrevistadores, intérpretes,
traductores, conductores y los “agentes culturales”. La formacién es un
factor importante para asegurar la calidad de la investigacion, la cual debe
incorporar elementos relacionados con la competencia y la responsabilidad
entre las culturas, incluyendo la gestién de la confidencialidad.

El lugar y los métodos utilizados para recoger los datos influyen en la
privacidad de los participantes y en la confidencialidad de la informacion
recogida en la investigacion. A fin de garantizar la confidencialidad, el lugar
debe permitir a los nifios participantes confiar la informaciéon en toda
privacidady libertad. Porejemplo, los nifios entrevistados deben poder hablar
sin ser oidos, y los nifios que proporcionen material escrito o visual deberian
poder hacerlo sin que exista la posibilidad de ser visto por los demas. Los
temas delicados pueden producir sesgos de deseabilidad social y por lo tanto
requieren métodos innovadores que inciten a responder honestamente y
mantengan la privacidad y confidencialidad de las respuestas. El estudio de
caso de Urvashi Wattal y Angela Chaudhuri presenta un ejemplo de método
innovador, tal como se utilizé en la investigacion sobre el matrimonio precoz,
incluyendo el matrimonio infantil, en la India.

Estudio de caso 17: Mantener la confidencialidad de las
respuestasy la prevencion del sesgo de deseabilidad social con
un método innovador: la cabina de votacion en la investigacion
sobre el matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio infantil,
por Urvashi Wattal y Angela Chaudhuri (véase la secciéon
Estudios de caso, p. 152).

Mantener la confidencialidad en la investigacion en grupo requiere
consideraciones adicionales, y no puede ser garantizada (OMS, 2011).
Del mismo modo que en los ensayos clinicos aleatorios, ciertos disefios
y procedimientos no garantizan la confidencialidad, tales como las
intervenciones quirdrgicas, donde no es posible “cegar” al personal médico
y a los pacientes, o los ensayos simple ciego donde el personal médico y
de investigacion conocen el estado experimental del participante, pero el
participante no. En cambio, otros ensayos clinicos aleatorios donde se
utilizan disefios doble ciego para reducir al minimo la imparcialidad de
los participantes y del observador, la confidencialidad de la condicion
experimental estd asegurada. Por ende, siempre que sea posible, deben
utilizarse disefios doble ciego en lugar de simple ciego o no ciego.

En algunos contextos de investigacién, es importante que la participacion
real de los nifios en la investigacidn se mantenga confidencial. La privacidad
es particularmente importante cuando la investigacién estudia temas
potencialmente estigmatizantes y proclives a ser guardados en secreto, por
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ejemplo, en la investigacion relacionada con la sexualidad (Valentine et al.,
2001) o el VIH/SIDA (Clacherty y Donald, 2007; Hunleth 2011; Nyambedha,
2008). Puede ser necesario evitar que los nifios conserven objetos tangibles
relacionados con la participacion en la investigacion, tales como formularios
de informacién, material elaborado durante el proceso (por ejemplo,
ilustraciones) o informes de la investigacion, que puedan poner en situacion
de riesgo a los nifios participantes o causar dificultades en caso de ser
descubiertos, o de revelarse involuntariamente (OMS, 2011).

El caracter de la informacién recogida influye en la elaboracién de protocolos
y procesos con respecto a la confidencialidad de la informacion recabada. La
investigacién que incluye la recopilacién de informacion personal susceptible
de conducir a la identificacién de los participantes (por ejemplo, nombres,
direcciones, edad, sexo, origen étnico, cualificaciones y experiencia)
exige que se preste especial atencién a las instalaciones y procesos de
almacenamiento. La informacién personal debe almacenarse de forma
segura y ser accesible Unicamente para las personas autorizadas (National
Children’s Bureau, 2003). De ser posible, los datos deben conservarse
separados de los elementos identificadores, tales como nombre y direccién.

Debe pensarse en el transporte, almacenamiento y eliminaciéon de la
informacién, teniendo en cuenta los diferentes formatos de los datos
recogidos. Estos formatos pueden ser cintas de audio y video, datos escritos
a mano y electrénicos y datos biolégicos, tales como material genético. Los
datos personales deben ser accesibles Unicamente para las personas que
necesiten utilizarlos, y los datos confidenciales han de guardarse en un local
cerrado con llave y acceso controlado, o guardados en un armario o cajén
también cerrado con llave, o protegidos por contrasefia cuando se trate
de archivos informaticos (Shaw et al., 2011). Si tienen que enviarse datos
electronicos a través de Internet, la confidencialidad puede asegurarse
mediante el uso de protocolos cifrados. Tales protocolos implican el
proceso de alterar los datos a fin de que resulten incomprensibles para
cualquier intruso. Sin embargo, el receptor ha de tener la posibilidad
de reconvertir los datos recibidos en informacién significativa. Los
investigadores que realizan investigaciones biomédicas han de consultar y
aplicar las directrices nacionales e internacionales especificas relativas al
transporte, almacenamiento y eliminacién de datos biolégicos, prestando
explicitamente atencion a las consideraciones éticas relativas a los nifios.
Estas consideraciones conllevan el seguimiento de las directrices en relacién
con el mantenimiento, la fusién y el cierre de registros genéticos, teniendo
presente los procedimientos para solicitar el consentimiento informado, a
fin de garantizar la confidencialidad y la seguridad de los registros genéticos
de los nifios participantes.

La privacidad de los participantes al darse a conocer los resultados de
la investigacion

La privacidad incluye garantizar el anonimato y la imposibilidad de identificar
alos participantes de la investigacién en los informes, presentaciones y otros
medios de difusion de los resultados. En ciertos sectores de investigacion,
ésta es una etapa en la que puede causarse un dafio muy importante
a los nifios, sus familias y comunidades. El dafio puede producirse en
caso de que los participantes sean asociados a la investigacion y que la
informacién se dé a conocer a grupos de poder (tales como los ministerios
gubernamentales) susceptibles de poner en peligro el bienestar de las
personas en determinadas situaciones. Del mismo modo, las comunidades
requieren proteccidon contra las consecuencias adversas a las que pueda
dar pie su identificacién a través de la investigacién. El principio ético de no
maleficencia obliga a los investigadores a garantizar que los participantes
no se vean perjudicados o en peligro debido a la difusién de los resultados.
Puede recurrirse a estrategias para ayudar a mantener el anonimato, por
ejemplo, suprimiendo en los informes sus sefias de identificacién, cambiar
el nombre de las comunidades, omitir el nombre de los participantes y



el uso de seuddnimos. Sin embargo, hay que tener en cuenta que el uso
de seuddénimos no determinantes del sexo del participante significa que
los datos no podran analizarse en términos de género (Gallagher, 2009).
Es preciso prestar especial atencidon a la utilizacion de fotografias que
representen a nifios, a otras personas, elementos geograficos u otros indicios
que permitan identificar el lugar, asi como a la utilizacién de testimonios
directos de los nifios.

Aun cuando el anonimato es la norma a seguir, también es importante
reconocer que en algunos contextos los nifios desean que se les identifique
en relacién con la investigacién. Debe reflexionarse si esta identificacién
no representa ninguna amenaza para ellos y/o permite reconocer su
participaciéon. Ademas de estos elementos, la informacién proporcionada
a los investigadores libremente, no en calidad de “confidencia”, con el
consiguiente consentimiento informado, y destinada a una difusion mas
amplia, no requiere que se mantenga la confidencialidad propiamente
dicha.

LOS DESAFIOS QUE PUEDEN ENCONTRARSE

La privacidad es un factor clave en la practica de la investigacion ética,
que contribuye a la participacién y a la proteccién real de los nifios
durante la investigacién. Sin embargo, en determinadas situaciones y
contextos, preservar la privacidad puede presentar desafios de talla para
los investigadores. Las tensiones surgen cuando las interpretaciones
y expectativas de los investigadores respecto a la privacidad y la
confidencialidad estan en desacuerdo con las costumbres culturales, o
cuando las practicas de la comunidad o la familia de los participantes en
la investigacion entran en conflicto con otras consideraciones éticas, tales
como la proteccién de la infancia. La disparidad en las relaciones de poder
entre los adultos y los nifios se refleja en algunos de los desafios que
rodean la vida privada, ya que los adultos no necesariamente consideran
importante o normal la privacidad de los nifios. Asimismo, en caso de
conflicto, las preferencias de los nifios se subordinan a las de los adultos.
Los contextos sociales y culturales dan lugar a diferentes consideraciones
y desafios respecto a la confidencialidad, y exigen que los investigadores
reflexionen de forma critica sobre los posibles problemas generados por
cada situacion de investigacion en particular.

¢Como puede proporcionarse privacidad a los niiios cuando no es una
prdctica social/cultural habitual?

En algunos contextos culturales es posible que la privacidad no sea una
practica habitual en las familias y las comunidades, por lo que puede resultar
dificil mantenerla en la investigacion. Los padres, familiares y otros nifios
pueden incorporarse a las entrevistas debido a las costumbres culturales,
las relaciones de poder, las conceptualizaciones de la infancia y la situacion
de los nifios, que excluyen su privacidad y/o la creencia de que los adultos
son mas susceptibles de dar respuestas “correctas” (Abebe, 2009; Ahsan,
2009; Clacherty y Donald, 2007). En estos contextos, realizar las entrevistas
de investigacion en lugares publicos puede llamar menos la atencion, lo
que permite una mayor privacidad que intentar encontrar un lugar aislado
(Abebe, 2009).

La importancia de la confidencialidad de las redes publicas y sociales (Hill,
2005) se pone de relieve cuando los miembros del equipo de investigacién
pertenecen a la misma comunidad, o provienen de una comunidad
vinculada a la de los participantes. Pueden existir riesgos inherentes
atribuibles a las relaciones sociales establecidas y a las dindmicas de poder
existentes con los entrevistadores de la misma comunidad, dificiles de
percibir por la sensibilidad de un investigador del “exterior”. Esta situacion
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no puede resolverse facilmente, incluso si se reconocen los riesgos, ya
que seleccionar entrevistadores de otras comunidades puede influir sobre
ciertos aspectos de la relacién de investigacion, incluyendo los relacionados
con la confidencialidad, debido a rivalidades histéricas o diferentes origenes
sociales.

Los padres y otras personas pueden estar interesados en la informacion
recopiladay en consecuencia pueden formular preguntas acerca de los datos
recogidos o el contenido de las entrevistas, lo que puede ejercer presion
sobre el nifio y el investigador. Sin embargo, el respeto de la vida privada
del nifio requiere que el investigador mantenga la confidencialidad de la
informacién y evite darla a conocer intencionalmente o por inadvertencia
(por ejemplo, haciendo comentarios entre los miembros del equipo de
investigacién en un espacio abierto) a los familiares, amigos u otras personas
conocidas del nifio.

éCudl es el mejor lugar para velar por la privacidad de los nifios en la
investigacion?

Elcontextosocialy cultural contribuye a determinarellugar que mejor permite
velar por el derecho del nifio a la privacidad, ayudandole a proporcionar
la informacién a la investigacion de forma abierta y libre. En contextos de
investigacién en paises de altos ingresos, suele pensarse que el enfoque mas
adecuado es entrevistar a los nifios en un lugar tranquilo e intimo donde sea
posible hablar sin ser oidos ni interrumpidos. Sin embargo, en los contextos
de otros lugares del mundo existen dificultades practicas inherentes a este
enfoque, ya que la mayoria de las veces las entrevistas se realizan en el hogar
del nifio, en la escuela o en lugares de recreacion donde pueden plantearse
diversas situaciones: falta de espacio (Valentine, 1999), interrupciones
constantes (MacDonald y Greggans, 2008), los adultos pueden sentirse
autorizados a incorporarse a la entrevista (Clacherty y Donald, 2007) y los
nifios no tienen la posibilidad de negarse a participar. Idealmente, los nifios
deben participar en la eleccién del lugar donde la investigacion va a llevarse
a cabo, con el fin de encontrar un entorno que resulte el mas adecuado para
ellos. Sin embargo, este tipo de enfoque puede provocar tensiones en lo
relativo a los gastos de investigacién y conveniencia.

En algunos contextos la busqueda de unlugar que permita la confidencialidad
puede complicarse aln mas debido a preocupaciones de orden societal
cuando se trata de proteger a los nifios de adultos abusadores. Las
investigaciones realizadas por parte de adultos en lugares solitarios y no
publicos pueden generar desasosiego (Barker y Smith, 2001; Matthews,
Limb y Taylor, 1998). Por lo tanto, resulta aconsejable recurrir a lugares
visibles para los demas, pero en los que no puedan escuchar lo que se dice.
No obstante, este enfoque plantea problemas si esta visibilidad aumenta
los riesgos asociados a la participacién de los nifios en la investigacién. Las
consideraciones han de ser cuidadosamente sopesadas, en el contexto
exclusivo a cada estudio de investigacion, para asegurarse de reducir al
minimo los riesgos y aprovechar lo mas posible los beneficios cualesquiera
que sean las medidas que se tomen con respecto a la privacidad.

¢Como afecta la presencia de otras personas a la privacidad de los nifios
y a la recopilacion de informacion durante las entrevistas?

A pesar del hincapié que se hace en la privacidad, pueden surgir dificultades
relativas a la confidencialidad en las entrevistas realizadas en el hogar, ya que
algunos padres pueden insistir en estar presentes durante las entrevistas
del estudio, debido a su curiosidad o a su preocupacién por el nifio (Fargas-
Malet, McSherry, Larkin y Robinson, 2010). En algunos contextos, cuando la
investigacién requiere de entrevistas, el sexo del entrevistador puede influir
en las decisiones de los padres respecto a la privacidad. Por ejemplo, por
una serie de razones personales, sociales y culturales, los padres pueden
sentirse mas tranquilos si su hija adolescente es entrevistada a solas por



un investigador de sexo femenino, que por un investigador masculino. La
presencia de los padres puede producir diversos resultados, tanto positivos
como negativos, por ejemplo, generar una discusién familiar espontanea
que proporcione mayores detalles, o el apoyo percibido por los nifios
timidos (Powell et al., 2011), o bien, los padres pueden sentir la necesidad
de reinterpretar las preguntas a los nifios (Hood et al., 1996), o silenciarlos
(Valentine, 1999). La respuesta de cada nifio en particular a la presencia de
los padres contribuye a determinar si ésta resulta beneficiosa tanto para el
nifio como para la calidad de los datos recogidos.

Una consideracién adicional es que algunos nifios pueden desear tener a sus
padres, hermanos o amigos presentes durante el proceso de recopilacion
de informacién. En tales casos, resulta dificil garantizar la confidencialidad
y también puede tener un impacto en la informacién que cada nifio desea
transmitir. Respetar los deseos y la autonomia del nifio proporcionaria
idealmente el procedimiento a seguir, sin embargo, puede resultar dificil e
inadecuado en ciertos contextos culturales en los que no es una costumbre
aceptada. Larealidad es que los investigadores no siempre pueden adaptarse
a los deseos de los nifios si éstos se contraponen a los deseos de los padres,
sobre todo si el investigador tiene que entablar una negociaciéon desde su
posicién como invitado en el hogar del nifio y de los padres (Alderson y
Morrow, 2011; Mayall, 2000; MacDonald y Greggans, 2008; Sime, 2008). En
general, la realidad de la dindmica de poder indica que cuando los deseos
del nifio y del adulto entran en conflicto, por lo general, son los deseos de los
nifios los que se subordinan a los de los adultos.

Cuando los padres estan presentes durante las entrevistas, pueden utilizarse
varias técnicas encubiertas y abiertas para minimizar la participacién de los
padres (Bushin, 2007). Estas técnicas pueden incluir limitar el contacto visual
con los padres, utilizar especificamente el nombre del nifio al formular la
pregunta, hablar de temas que con toda probabilidad solamente el nifio
conozca y reiterar la importancia de determinar las opiniones del nifio.
Estas propuestas se hacen a reserva de conocer el contexto local y, en caso
necesario, hablar con los ancianos de la comunidad, para asegurarse que la
técnica propuesta tenga en cuenta el contexto cultural.

En caso de encontrarse ante padres reticentes a que sus hijos sean
entrevistados en privado o que insistan en estar presentes, el investigador
puede verse obligado a adaptar sus expectativas en lo que se refiere a la
recoleccién de datos. El respeto a la privacidad de los nifios en relacion
con la informaciéon que desean transmitir, la cual puede verse afectada
por la presencia de determinada persona, debe primar sobre el deseo del
investigador de obtener mas informacion. El investigador requiere de cierto
grado de reflexividad y de flexibilidad para tener la seguridad de no coartar
la privacidad de los nifios en su deseo por obtener datos de calidad. Algunos
de los desafios que pueden encontrarse en relacién con el respeto de la
privacidad de los nifios se ponen de manifiesto en la investigacion realizada
con nifios con discapacidad, en la que tradicionalmente se prevé que los
padres u otros adultos actlen como representantes de la voz e intereses
de los nifios. En su estudio de caso, Berni Kelly presenta los desafios a la
privacidad de los nifios en este contexto.

Estudio de caso 18: Entrevistar a nifios con discapacidad en
presencia de uno de los padres, por Berni Kelly (véase la secciéon
Estudios de caso, p. 154).

éComo puede respetarse la confidencialidad en la investigacion con
grupos de discusion?

Respetar la privacidad individual y la confidencialidad en el contexto de
las consultas con grupos de discusidon es un tema que requiere de una
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detenida reflexion. Reviste particular importancia en la investigaciéon dentro
de comunidades muy unidas o sobre temas delicados. Los problemas de
privacidad en los grupos de discusién se complican aun mas cuando la
investigacion recoge datos en las salas de “chat”y blogs de Internet. Mantener
la confidencialidad puede presentar dificultades en entornos grupales
(OMS, 2011) o cuando los nifios desean tener amigos o hermanos presentes
durante las entrevistas. Desde un principio es necesario ponerse de acuerdo
sobre la forma en que los demas nifios van a manejar la informacién privada
transmitida en las discusiones mantenidas en el marco de la investigacion.
El investigador, por su parte, ha de dar una orientacion sensible a este
tema. En algunos estudios de investigacidon puede ser necesaria una sesion
informativa destinada a quienes participen en la entrevista en grupo con el
objeto de reducir las posibles dificultades que se presenten al nifio una vez
disuelto el grupo de investigacion.

éCudles son los limites de la confidencialidad en caso de presentarse
problemas de seguridad?

En la investigacion con nifios puede plantearse un cuestionamiento ético
importante en caso de que los investigadores sospechen la existencia de
maltrato infantil u otra actividad peligrosa o delictiva. Del mismo modo,
cuando la informacion transmitida por los nifios participantes sefiala
este tipo de problemas (ya sea que el nifio lo revele de forma voluntaria
o involuntaria). Este cuestionamiento puede llevar a descubrir que
un niflo estad siendo objeto de maltrato o de negligencia; que se le estd
haciendo dafio o lo han amenazado con hacerse dafio a él 0 a otra persona
(Schenk y Williamson, 2005); o bien padece una enfermedad contagiosa
o de transmision sexual que requiere ser notificada (Avard et al.,, 2011).
El investigador tiene que decidir si transmite la informacién y a quién,
por ejemplo, los padres, la policia o los organismos correspondientes
en materia de atencién y proteccién. Este es un asunto especialmente
polémico, y los puntos de vista y practicas acerca de la violacién de la
confidencialidad mediante la notificacién de las sospechas de maltrato
infantil son divergentes (Cashmore, 2006). En tales casos, el respeto por
la autonomia del nifio y el derecho a la confidencialidad pueden entrar en
conflicto directo con la responsabilidad ética del investigador consistente
en asegurar la proteccién de los nifios contra cualquier dafio. Este problema
puede complicarse aln mas si el investigador es un profesional que
desempefia un doble papel con los nifios que participan en la investigacién,
y si la ética de la confidencialidad entra directamente en conflicto con las
normas profesionales.

El desafio consiste en dar prioridad a los principios éticos. El principio de
respeto a la dignidad y la preservaciéon de la confidencialidad de los nifios
fundamentan los argumentos en contra de la posibilidad de dar parte de
problemas tales como la sospecha de maltrato infantil. Otros argumentos
se centran en el principio de beneficencia (King y Churchill, 2000), partiendo
de la base que dar parte del problema disminuira el riesgo que corre el
nifio, lo cual puede ser percibido como un resultado beneficioso (Knight
et al., 2000).

En la investigacién con nifios los puntos de vista acerca de la confidencialidad
y la denuncia de determinados problemas son numerosos. Algunos
investigadores recomiendan asegurar mas que garantizar la confidencialidad,
informar a los participantes de forma explicita cuales son los limites de
la confidencialidad antes de iniciar la recopilacién de datos, asi como las
medidas que se tomaran en caso de presentarse problemas de seguridad y
las organizaciones que intervendran (Duncan et al., 2009; Meade y Slesnick,
2002). Explicitar los limites de la confidencialidad puede provocar como
consecuencia la pérdida de participantes en el momento de la captaciény la
desercion durante el estudio, asi como afectar a la integridad y la calidad de
la informacién obtenida.



Sin embargo, fijar los limites de la confidencialidad no disminuye el
compromiso ético de los investigadores de respetar a los nifios. Asimismo,
explicitar estos limites permite entablar conversaciones respetuosas con los
nifios acerca de los temas pertinentes. Lo ideal seria que los investigadores
pudieran hablar con los nifios antes de actuar en relacién con sus problemas
y, siempre que sea posible, prever las medidas a tomar mas seguras y
eficaces, aplicando asi las buenas practicas consistentes en apoyar la
participacion de los nifios promoviendo su seguridad y proteccion (Feinstein
y O’Kane, 2008). En ultima instancia, sin embargo, es responsabilidad del
investigador asegurar en prioridad la seguridad de los nifios. El estudio de
caso presentado por Lorena Radford aborda dilemas éticos relacionados
con la proteccion de los nifios y el tema de la confidencialidad en un estudio
realizado en el Reino Unido sobre las experiencias infantiles de violencia,
maltrato y negligencia. En el estudio de caso se describe un sistema creado
con medios de alerta, revisién y procedimientos de remisién a los servicios
competentes.

Estudio de caso 19: Proteccién de la infancia y confidencialidad:
encuesta sobre las experiencias de violencia, maltrato y
negligencia infantil, por Lorraine Radford (véase la seccién
Estudios de caso, p. 156).

La edad del nifio y el contexto tanto familiar como societal pueden influir en
el enfoque adoptado por el investigador en lo que respecta a la proteccién
del nifio. La respuesta del investigador debe tener en cuenta las facultades
evolutivas del nifio en relacién con los problemas que ha percibido, la
posibilidad de informar del problema, incluir al nifio en la toma de decisiones
a este respecto y los posibles resultados. Por ejemplo, es improbable que en
algunas situaciones los nifios mayores o los jovenes estén de acuerdo en
participar en la investigacién si piensan que esta participacién puede dar
lugar a que se les remita a las autoridades, de quienes ellos (y tal vez el
investigador) desconfian. Ademas, los investigadores deben conocer tanto
la ley como el derecho consuetudinario en relacién con la adquisicion de
la mayoria de edad, a sabiendas de que existen diferencias a este respecto
entre los paises. Estos elementos son particularmente pertinentes en lo que
se refiere a notificar problemas de seguridad relacionados con los nifios.
En la investigacion entre iguales, es importante dar formacién, aclarar los
parametros de confidencialidad y contar con mecanismos de apoyo para
los jévenes investigadores. El estudio de caso presentado por Clare Lushey
y Emily Munro examina las dificultades planteadas en la investigacion entre
iguales en lo que respecta a los diferentes grados de prioridad y de opiniones
acerca de la confidencialidad en relacion con un incidente concreto.

Estudio de caso 20: La investigacion entre iguales y jovenes que
viven o han vivido en hogar de acogida, por Clare Lushey y Emily
Munro (véase la seccién Estudios de caso, p. 159).

Los investigadores deben conocer los requisitos en lo que se refiere a la
obligacion de informar. La decision de informar sobre las inquietudes
existentes, o el conocimiento de un dafio real o potencial a los nifios se
desprende de una obligacién tanto legal como ética (Fisher, 1994). Los
requisitos legales en cuanto a notificar las sospechas de abuso o maltrato
infantil difieren segun los distintos contextos internacionales (Williamson,
Goodenough, Kent y Ashcroft, 2005). En algunas zonas los requisitos legales
o profesionales pueden exigir la notificacién de sospecha de abuso infantil
(por ejemplo, para los profesionales de la salud, profesores y psic6logos),
aunque los investigadores en tanto que grupo profesional no tengan
especificamente la obligacion de informar. Sin embargo, esta exigencia no

Lo ideal seria que
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es consistente a nivel internacional y, en algunos casos, tampoco a nivel
nacional.

Algunos comités de revision ética y consejos de revision institucional
requieren la obligatoriedad de denunciar toda sospecha de maltrato infantil.
Asimismo, algunos investigadores recomiendan este enfoque obligatorio a
fin de suministrar directrices claras, dar prioridad a la proteccion del nifio y
garantizar una practica uniforme de la investigacion (Allen, 2009; Steinberg,
Pynoos, Goenjian, Sossanabadi y Sherr, 1999). La ausencia de coherencia
en los contextos internacionales, dentro de los paises y entre los comités
de revision ética pone de relieve la importancia de que los investigadores
reflexionen sobre este tema antes de iniciar la recopilacion de datos y
elaboren un plan o protocolo a seguir en caso necesario. Elaborar, antes de
dar comienzo a la investigacién, un plan de medidas extraordinarias para
prestar apoyo a los nifios que revelan estar expuestos a un dafio, o a fin de
remitirlos a los servicios competentes para la infancia, ayuda en cierto modo
a resolver la disyuntiva.

Lasnecesidadesdelainvestigacibnnodebensubsumirlasresponsabilidades
éticas hacia los nifios expuestos a un riesgo. Sin embargo, algunos
investigadores utilizan intencionalmente métodos para impedir que se
revelen este tipo de situaciones, soslayar la denuncia de maltrato infantil y
asegurar la confidencialidad (Socolar, Runyan y Amaya-Jackson, 1995), por
ejemplo, limitando las opciones de respuesta, advirtiendo a los participantes
que no hablen de ello y disimulando las respuestas para que los datos
sean anénimos, impidiendo asi que el investigador se entere de quién
proviene una determinada revelacion. Estos métodos no comprometen
la confidencialidad, pero es obvio que descuidan los principios de
beneficencia y justicia, asi como la obligacién del investigador de actuar
en el interés superior del nifio. Ademas, no tienen en cuenta a aquellos
nifios que pueden esperar, pese a las garantias de confidencialidad, ayuda
y apoyo si dan a conocer su problema en el contexto de la investigacién.

cQué ocurre si los niiios (o los padres) no desean el anonimato al
publicarse los resultados de la investigacion?

Los investigadores pueden, como se menciond antes, recurrir a varias
estrategias a fin de mantener el anonimato. Sin embargo, a veces los nifios
quieren aparecer con sus nombres reales en las publicaciones e informes de
investigacién, en reconocimiento a su participacién. En algunas situaciones,
los padres, apoyados por profesionales, también pueden querer renunciar
al anonimato cuando perciben que la inclusion de su identificacién en la
publicacion acarreara beneficios suficientes para justificarla. El estudio de
caso presentado por Andrew Williams aporta un ejemplo de esta situacién
en la que se da informacion identificable, que ya es de dominio publico,
como medio para ilustrar los beneficios de la investigaciéon con un nifio
cuya condicién degenerativa no le permite dar su consentimiento. [Véase
el Estudio de caso 2 en la subseccién “Dafios y beneficios” de la seccién
“Estudios de caso” del presente compendio.]

Sin embargo, renunciar al anonimato entrafia un desafio para los
investigadores que adoptan como enfoque que lo mas conveniente
es que los participantes no puedan ser identificados, por ejemplo, en
una investigacion sobre un tema delicado. Cabe reflexionar hasta qué
grado puede ser dificil para los nifios evaluar el riesgo potencial y/o las
implicaciones a largo plazo que puede entrafiar la utilizacién de su propio
nombre. Posiblemente no tengan la experiencia de saber a dénde va a parar
el material y cdmo puede ser distorsionado por los medios de comunicacién
(Laws y Mann, 2004). Sin embargo, esta observacion tiene que sopesarse
con la capacidad individual de los nifios para formarse una opinion correcta
y la realidad de que los nifios pueden ser las personas mejor situadas para
evaluar los riesgos que pueden correr en situaciones cotidianas. Hablar con



los nifios de estas preocupaciones es una etapa importante del proceso de
toma de decisiones.

El anonimato es un medio para evitar el dafio, sin embargo, las precauciones
para imposibilitar que se reconozca a los participantes (por ejemplo, la
eliminacion de identificadores) no siempre son necesarias, e incluso pueden
impedir el reconocimiento que se merece. Los investigadores también
deben tener presente la importancia de asegurar que la participacion de los
nifios sea reconocida y valorada de forma perceptible y significativa para los
participantes. En la investigacion participativa, donde los nifios colaboran
activamente como investigadores, es posible que deseen la inclusién de sus
nombres a fin de que se reconozca y valore su importante contribucion. En
tales contextos puede alentarse a los nifios a identificar los posibles riesgos
y ventajas (actuales o futuras) que implica la inclusion de sus nombres, a fin
de que tomen una decisién con conocimiento de causa.

El uso de fotografias en la difusiéon de la investigacion plantea cuestiones
en torno a la privacidad y el anonimato, tanto en el momento de la
difusién como también para el futuro, cuando el nifio pueda tener una
opinion diferente sobre el uso de su imagen. Asimismo plantea cuestiones
relacionadas con las relaciones de poder y la representacién de los nifios
(Phelany Kinsella, 2013). Los investigadores pueden utilizar diversos medios
para ocultar la identidad de los nifios que participan en la investigacién (o
han sido fotografiados por los nifios participantes) con el fin de asegurarse
de que no puedan ser identificados y mantener su anonimato. Estas
estrategias pueden incluir “pixelar” o difuminar el rostro o la imagen, o
también utilizar Unicamente texto para mostrar los resultados (Nutbrown,
2010). Sin embargo, Nutbrown sostiene que estas posibilidades plantean un
debate ético en relacion con la voz de los nifios. Visto que se ha obtenido el
consentimiento o asentimiento de los nifios para utilizar sus imagenes, ;es
posible que los investigadores reduzcan al silencio a los nifios en su intento
por protegerlos? La cuestién del anonimato en relacion con la representacion
real de los nifios exacerba la tension entre la proteccién y la participacién.
Esta tension no puede resolverse facilmente, en particular si se aflade como
dimensién las conjeturas sobre los contextos tanto futuros (desconocidos)
como presentes.

éCudles son los desdfios planteados por los avances tecnoldgicos en el
caso de la privacidad y la confidencialidad?

Esimportante reflexionar sobre la privacidad y la confidencialidad al realizar
una investigacién que recurra a la utilizacién de medios tecnolégicos, tales
como ordenadores o teléfonos méviles, con los nifios. Existe el riesgo
de que personas conocidas por el nifio puedan tener acceso, de forma
deliberada o no intencional, a la informacién. Los teléfonos moviles
y los ordenadores pueden ser compartidos dentro de los hogares o las
organizaciones, comprometiendo asi la privacidad de los participantes y
su informacion.

Estos problemas se ven agravados cuando la investigacion utiliza redes de
informacién y comunicacion, tales como Internet, mensajeria instantanea
y las redes sociales para la recoleccion de datos. Las expectativas de los
participantes en la investigacion respecto a la privacidad en linea pueden
ser exageradas, si no ilusorias (Lobe et al, 2007). Diversas modalidades
de comunicacién en linea por Internet relnen caracteristicas distintas vy,
en consecuencia, diferentes aspectos practicos en lo que se refiere a la
privacidad y la confidencialidad. Por ejemplo, algunos foros de Internet
son intencionalmente publicos, por lo que cualquier persona puede leer
los mensajes publicados sin dejar rastro de su presencia. Sin embargo,
la presencia de las personas en las salas de charla es mas aparente y la
comunicacién en tiempo real dificulta la mera observacién sin interactuar
(Lobe, Livingstone, Olafsson y Simdes, 2008).

Es importante
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La complejidad de la obtencién del consentimiento informado en linea, la
capacidad de los investigadores y los participantes para asumir identidades
andénimas o bajo seudénimoy la posibilidad de que dispongan de multiples
identidades en linea se suman a las preocupaciones de indole ética que
suscita la investigacion en linea con nifios (Lobe et al., 2007). Existe el riesgo
de que personas no pertenecientes al grupo de nifios seleccionados como
participantes puedan dar falsos detalles y participar bajo falsas apariencias,
amenazando asi a la privacidad y la seguridad del grupo (Alderson y
Morrow, 2011).

La investigacidon que recurre al uso de las nuevas tecnologias requiere,
antes de su realizacién, la consulta de las comunidades (incluidas las
comunidades en linea) y de los nifios a fin de reducir los riesgos de
quebrantar la confidencialidad (OMS, 2011). Ademas, la proteccién de
las imagenes de los nifios y los datos recogidos (por ejemplo, dibujos o
fotografias de los nifios) en Internet plantean dificultades que cada vez
resultan mas preocupantes.

¢QUE ORIENTACION PUEDE APORTAR LA CNUDN EN
RELACIONCONLAPRIVACIDAD YLA CONFIDENCIALIDAD?

+ Los nifios tienen derecho a la vida privada (Articulo 16).

+ El interés superior del nifio debe ser una consideracion primordial
(Articulo 3).

PREGUNTAS CLAVE

¢Como se va a respetar la privacidad y la confidencialidad de los nifios?

+ ¢Como va a garantizarse que los nifios y sus familias no puedan ser
identificados?

+  ¢Como se velara por la vida privada en el lugar donde se realice la
investigacién?

«  ¢Se ha planificado permitir que los padres o las personas responsables
de los nifios estén presentes cuando se lleve a cabo la investigacion con
los nifios? ¢Por qué? ;Qué impacto pueden tener sobre la participacién
de los nifios en la investigacién o la informacion que puedan aportar?

+  ¢Como va a responder si los padres u otras personas no permiten que
los nifios sean entrevistados a solas?

+  ¢Cudl serad el sexo y el nimero de entrevistadores que entablaran
relacién con los nifios entrevistados? ;Por qué?

éComo van a abordarse los problemas relativos a la seguridad de los
nifios que se planteen durante la investigacion?

+ ¢Como va a garantizarse que los nifios (y los padres) comprendan las
circunstancias en que es preciso quebrantar la confidencialidad?

+  (Qué medidas van a tomarse para responder a la revelacion de dafio o
maltrato de un nifio?



+  ¢Como va a garantizarse que los nifios estén informados en cuanto a lo
anterior y que sus opiniones sean tenidas en cuenta?

+ (A qué otra persona u organismo es necesario informar acerca de estas
medidas?

¢Como va a garantizarse que los resultados de las investigaciones se
difundan de manera segura?

+ ¢Cébmova a asegurarse de que la identidad de los nifios, las familias y las
comunidades no sea revelada?

¢Como va a garantizarse que los datos se almacenen de forma segura y
se destruyan?

+  ¢Qué estrategias se han establecido para el almacenamiento seguro de
los datos?

+ ¢Cuando y como va a garantizarse la destruccién segura de toda la
informacion nominal?

cExisten estrategias complementarias que mejorarian la capacidad del
personal de investigacion de respetar la privacidad y confidencialidad
de los nifios?

+  ¢En qué medida son Utiles los protocolos explicitos desarrollados y
aplicados para el personal de investigacién respecto a la privacidad y la
confidencialidad?

+  ¢Secuenta con personal de investigacién que haya recibido la formacion
pertinente en relaciéon con la privacidad y la confidencialidad en la
investigacion con nifios?
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Los participantes en la investigacion han de recibir el debido reembolso
de todo gasto, esfuerzo, tiempo o pérdida de ingresos. Asimismo, debe
reconocerse su contribucion. La retribucion o pago debe evitarse si
representa una posible presién, coaccién, soborno, medio de persuasion,
control, o si suscita una desventaja econémica o social. Los principios
rectores de justicia, beneficio y respeto sustentan la necesidad de que
los participantes en la investigacién sean debidamente reconocidos,
recompensados en forma adecuada y reciban un beneficio justo por su
participacion.




RETRIBUCION Y COMPENSACION

Todo trato financiero
en el contexto de la
investigacion transforma
las relaciones y afecta

a la dinamica de poder
que ya esta en juego.
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que ya esta en juego.

MEJORES PRACTICAS

Asegurarse de que todo tipo de retribucién no se utilice indebidamente
para sobornar, coaccionar o ejercer presion sobre los nifios o los padres
para que participen en la investigacién, o influyan en la naturaleza de
Sus respuestas.

Tener en cuenta los contextos sociales y culturales y consultar a nivel
local la cuestion de la retribucion y otras formas de reciprocidad en el
ambito de la investigacion.

Hacer lo posible para asegurarse de que la retribucién no plantee
directamente expectativas poco realistas o causen decepcién.

CONSIDERACIONES CLAVE

Como en toda relacién donde se encuentran de por medio transacciones
financieras, laretribucién o pago alos participantes de lainvestigacién plantea
cuestiones de orden ético (Lawsy Mann, 2004) y afecta a la dindmica de poder
gue ya esta en juego. Existen diferentes razones para que los investigadores
opten por retribuir a los nifios, padres o grupos comunitarios. Basicamente
se han identificado cuatro tipos de retribucién en el &mbito de los estudios
de investigacién: el reembolso, la compensacién, el reconocimiento y el
incentivo (Avard et al., 2011; Wendler, Rackoff, Emanuel y Grady, 2002.). Cada
una de estas formas de retribucion tiene repercusiones para la practica ética
e implica cuestiones que requieren consideracion.

La retribucion como reembolso

La participacion de los nifios y las familias en la investigacién puede conllevar
determinados costos financieros. Los pagos por concepto de reembolso
compensan a los nifios y/o los padres por los gastos directos en que han
incurrido en relacién con su participacién (por ejemplo, el transporte, las
comidas, el alojamiento y el cuidado de los nifios). Esta forma de retribucién
se ajusta al principio de justicia, y asegura que los participantes de la
investigacion sean tratados equitativamente.

La retribucion como compensacion

En algunos contextos, la situacién econémica y/o social de los nifios y las
familias puede verse afectada por la participacién en la investigacién. Los
pagos como compensacion o indemnizacién recompensan a los nifios y/o a
los padres por su tiempo, trabajo y esfuerzo, y por cualquier inconveniente
causado por su participacion (por ejemplo, la pérdida de ingresos). El principio
ético de justicia requiere que se reconozca la contribucién de los nifios y el
principio de no maleficencia fundamenta la obligacién de los investigadores
de garantizar que los dafios potenciales de la investigacién, tales como la
pérdida de ingresos, se evallen, se minimicen o se supriman.



La retribucion como reconocimiento

La retribucién como reconocimiento adopta la forma de gratificaciones
que se dan a los nifios después de su participacion con el fin de reconocer
y agradecer su contribucion a la investigacion. Esta forma de retribucién
refleja reciprocidad en la prestacion de beneficios directos para el
participante como consecuencia de su participacion en la investigacién. Los
participantes en la investigacion a menudo se enteran de las retribuciones
por concepto de reconocimiento hasta después de haber dado su
consentimiento para participar en la investigacion, o una vez terminada la
recoleccién de datos.

La retribucion como incentivo

La retribucidon como incentivo esta disefiada para fomentar la participacion
de los nifios en la investigacién. Puede tratarse de retribuciones en
metalico o alternativas tales como vales para una tienda conocida o crédito
para el teléfono mdévil. Los incentivos pueden ser considerados como
un medio de persuasién, ya que indica a los participantes potenciales
que la participacién en la investigacién genera un beneficio econémico.
Sin embargo, el uso de este medio de persuasién levanta polémicas y
algunos investigadores consideran que las retribuciones que tienen por
objeto fomentar la participaciéon contravienen las normas del cédigo de
Nuremberg, segln las cuales no debe persuadirse en modo alguno a los
participantes (Alderson y Morrow, 2011). Los incentivos, y en general todas
las retribuciones, pueden sobornar, coaccionar o ejercer presion sobre
los nifios para que participen en la investigacion, o para que los padres
consientan en la participacién de los nifios. Esta situacion compromete el
principio ético de respeto, que incide en la capacidad de un individuo para
actuar con libertad al tomar decisiones razonadas sobre la participacion en
la investigacion y dar asi su consentimiento informado y voluntario. Otra
dimension importante implica considerar los incentivos en relacién con los
riesgos potenciales que envuelve la investigacion. Algunos investigadores
sostienen que los pequefios incentivos para mejorar los niveles de captacién
son éticamente aceptables cuando la investigacién implica bajo riesgo o un
riesgo insignificante (es decir, no mas que un mero malestar), mientras que
ofrecer incentivos para asegurar la participacién de nifios y jévenes en una
investigacion que conlleva riesgos es abusivo, socava la confianza y el apoyo
de la opinidn publica a la investigacion en la que participan nifios y jévenes
(Spriggs, 2010).

LOS DESAFIOS QUE PUEDEN ENCONTRARSE

Determinar la naturaleza de la retribucién plantea dificultades a los
investigadores y a las organizaciones en diferentes contextos sociales y
culturales. Las cuestiones alrededor de la retribucién pueden influir en
la distribucién y las manifestaciones de poder dentro de las familias y las
comunidades, fomentando expectativas poco realistas y reforzando la
desigualdad de la dinamica de poder ya existente en la relacion investigador-
persona investigada.

éCudndo se dard a los participantes informacion sobre la retribucion?

El momento para revelar que va a darse una retribuciéon y el momento
de entregarla son cuestiones que requieren reflexién. Los investigadores
pueden elegir no informar de antemano a los participantes que se concedera
una retribucién en guisa de reconocimiento y entregaran la retribucién o
don una vez concluida la recoleccién de datos, con el fin de garantizar que
esta retribucién no sea utilizada para inducir a los nifios y a las familias a
participar e influya en su libre consentimiento. Ademas, aplazar la revelacion
de la retribucion puede ayudar a reducir el niUmero de nifios que traten de
complacer al investigador diciéndole lo que les parece que desea oir, en
lugar de transmitir sus experiencias y sentimientos reales. Sin embargo, no
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informar a los participantes acerca de las retribuciones como reembolso y
compensacién con antelacion puede influir negativamente en la captacion de
participantes, quienes pueden decidir no participar por razones financieras.
Este aspecto es particularmente pertinente en aquellos contextos donde los
nifios y/o familias dependen econémicamente de los ingresos generados
por el nifio.

éComo puede abordarse la retribucion a los participantes en la
investigacion de una manera propia al contexto local?

Es de crucial importancia examinar cuidadosamente el contexto social
y cultural local para determinar la naturaleza de cualquier retribucién o
compensacién concedida a los nifios por participar en la investigacion. En
algunos contextos, en particular aquellos en los que los nifios son parte
del sostén econdmico de su familia y/o viven en situaciones de pobreza,
la participacion en la investigacion impide a los nifios efectuar una labor
productiva que contribuye al bienestar de la familia. Por lo tanto, se precisa
una compensacion como contrapartida al tiempo que los nifios habrian
dedicado a ganar dinero (Porter et al., 2010; Robson, Porter, Hampshire
y Bourdillon, 2009; Vakaoti, 2009). Asimismo, es importante asegurarse
de que los participantes no sean explotados ni experimenten ningln
tipo de desventaja a causa de su participacion. En estos contextos la
retribucién o compensacion financiera puede ser la forma mas apropiada
de recompensa.

En cambio, en otros contextos pueden resultar mas apropiadas formas de
compensacién no monetarias, por ejemplo, certificados de reconocimiento,
regalos o vales. Aun cuando los beneficios de participar directamente en la
investigacion no se equiparan ni reemplazan la retribucién, es importante
tener en cuenta que la participacion en la investigacién puede tener un valor
formativo y diversos beneficios que pueden ser de cardcter no monetario.
Estos beneficios podrian incluir un aprendizaje a través de los resultados,
instruccién, tener una experiencia agradable, el que los nifios sepan que sus
puntos de vista y opiniones son escuchados y pueden dar lugar a nuevas
medidas, mejoras politicas o econémicas directas, asi como la oportunidad
de acceder a determinados recursos. En el estudio de caso presentado por
Kathryn Seymour se abordan varias cuestiones éticas relacionadas con el
uso de incentivos. Se elabor6 una estrategia de participacion para un estudio
con nifios de 12 a 18 afios, que refleja las multiples dimensiones de reflexién
gue se aportaron a esta cuestion.

Estudio de caso 21: Consideraciones éticas al utilizar incentivos
en la investigacion sobre la juventud, por Kathryn Seymour
(véase la seccion Estudios de caso, p. 162).

Abordar la compensacién desde el punto de vista especificamente local
requiere que los investigadores reflexionen de acuerdo con los contextos
culturales sobre el valor del tiempo de las personas, su disposicién para
realizar actividades de la investigacion, la realidad de la pobreza y la
posibilidad de ausentarse de su trabajo para hablar con los investigadores
(Morrow, 2009). Por lo tanto, una cuestién fundamental para los
investigadores consiste en encontrar vias a través de las cuales acceder y
consultar a las comunidades locales correspondientes. Estas consultas
pueden ser relativamente informales, o a través de medios mas formales,
tales como el establecimiento de consejos consultivos comunitarios (Schenk
y Williamson, 2005). La consulta local también permite la transparencia y
la rendicion de cuentas del proceso de investigacion a la comunidad en su
conjunto y puede facilitar la interpretacion y la difusion de los resultados.

Otra cuestién a tener en cuenta es la necesidad de flexibilidad en el disefio
de la investigacion. Guiarse por consideraciones relativas al contexto local,
la reciprocidad y el “justo retorno” implica que la retribucién pueda variar



consecuentemente en los estudios de investigacion que abarcan localidades
diferentes.

No siempre puede ser apropiado que los participantes de la investigacion
reciban exactamente el mismo tipo de retribucién o el mismo importe, ya
que posiblemente sea mas facil lograr la equidad a través de una respuesta
sensible al contexto local. Por ejemplo, en el estudio Nifios del Milenio (Young
Lives) los investigadores abordaron la retribucion de distintas maneras en
diferentes paises. Algunos remuneraron a las personas encuestadas, otros
dieron pequefios regalos para darles las graciasy otros alentaron a los nifios a
comprar materiales escolares (Morrow, 2009). El estudio de caso presentado
por Virginia Morrow aborda con mayor detalle estas perspectivas.

Estudio de Caso 22: La retribucion en diferentes contextos:
¢Como puede la retribucion reflejar las consideraciones locales?
por Virginia Morrow (véase la seccién Estudios de caso, p. 164).

éQué consideraciones adicionales pueden hacerse en relacion con la
retribucion en situaciones de extrema pobreza?

En contextos donde los nifios y las familias viven en la pobreza, las
preocupaciones éticas relacionadas con la retribucion (en particular los
incentivos) adquieren mayor relieve, ya que los posibles participantes son
especialmente vulnerables ala coercién, la explotaciony el soborno (Schenky
Williamson, 2005). Los participantes pueden aceptar una situacion de mayor
riesgo que el habitual porque necesitan los bienes y servicios ofrecidos por
el investigador (Rice y Broome, 2004). Aun cuando no se ofrezcan alicientes,
los posibles participantes en la investigacion pueden formarse mayores
expectativas de beneficios o ventajas derivadas de su participacién debido
a las oportunidades e intervenciones ofrecidas por otros proyectos de
investigacién y organizaciones no gubernamentales (Ahsan, 2009; Ebrahim,
2010; Nyambedha, 2008), que inciden en su autonomia y en su libre
consentimiento.

Debe informarse claramente a las comunidadesy a los posibles participantes
de que la investigacion, por ejemplo en el caso de estudios realizados bajo
los auspicios de instituciones académicas, no estara vinculada a la aplicacion
0 cambio de politicas. Asimismo, los posibles participantes pueden formarse
mayores expectativas, en relacion con las organizaciones académicas u
otras, y pensar que su participaciéon en la investigacién les permitird acceder
a estas organizaciones. La decepcién posterior puede ir acompafiada de una
sensacién de haber sido engafiados y representa un dafio experimentado
como consecuencia de la participacion en la investigacién. Estas
posibilidades exigen que los investigadores tengan presente de forma critica
las expectativas que pueden crearse, presentar los resultados esperados lo
mas claramente posible y aclarar las percepciones erréneas en torno a los
beneficios que caben esperar.

La investigacidon en situaciones de pobreza también pone de relieve la
relacién entre el investigador y los participantes en la investigacion, asi
como cuestiones tales como la fidelidad y la reciprocidad, a la hora de tomar
decisiones de orden ético relativas a la retribucién. Algunos investigadores
sostienen que cuando se encuentran ante una situacién de pobreza es ético
y humano ayudar a los participantes con regalos, gratificaciones o pequefas
cantidadesdedineroen efectivo (Abebe, 2009; Angucia, Zeelenydejong, 2010;
Vakaoti, 2009). Otras posibilidades incluyen poner a las personas en contacto
con fuentes de apoyo y asesoramiento. Algunos investigadores defienden
opciones de retribucién que se muestren sensibles a las necesidades
practicas de los participantes de bajos ingresos o desfavorecidos (Barron
Ausbrooks, Barrett y Martinez-Cosio, 2009; Mosavel y Oakar, 2009; Sime,
2008). Los investigadores estan obligados a compaginar la reciprocidad con
los demas aspectos éticos y las repercusiones que entrafia la retribucion.

En contextos
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éCudles son las repercusiones de las retribuciones dadas a los
participantes en el ambito de la comunidad?

En contextos de pobreza extrema existe la posibilidad de avivar la tensiéon y
resentimiento contra los nifios que participan en la investigacion y obtienen
algun tipo de beneficio material (Clacherty y Donald, 2007; Harty Tyrer, 2006).
Si la retribucién provoca el resentimiento de los demas o el ostracismo del
nifio participante o de su familia, la investigacion ha sido la causa esencial
de un dafio.

Los investigadores pueden optar por retribuir a agrupaciones tales como la
escuela o grupos comunitarios en beneficio de los nifios participantes en la
investigacién, sus familias y la comunidad, en lugar de retribuir a los nifios o
a las familias en lo individual (Schenk y Williamson, 2005). Esta opcion puede
reducir las posibilidades de resentimiento y ayudar a asegurar el principio de
beneficencia. Sin embargo, depende del conocimiento del contexto local y/o
de la discusion con una amplia representacién de miembros de la comunidad
y las partes interesadas a fin de garantizar una distribucién equitativa.

¢QUE ORIENTACION PUEDE APORTAR LA CNUDN EN
RELACION CON LA RETRIBUCION Y LA COMPENSACION?

Ningun nifio debe verse desfavorecido debido a su participacion en la
investigacion (Articulo 2).

Los niflos deben ser protegidos de todo tipo de explotacién generada
por su participacién en la investigacion (Articulo 36).

PREGUNTAS CLAVE

é¢Como se reconocerd la participacion de los niiios y se apoyard ya sea
financieramente o de otra manera?

+ ¢Como va a asegurarse que la participacién de los nifios no entre en
conflicto con sus responsabilidades respecto al bienestar econémico de
sus familias?

+  ¢(Necesitardn los nifios o los padres algun tipo de compensacion
financiera (por ejemplo, por la pérdida de ingresos) o el reembolso de
los gastos relacionados con la participacion en la investigacion?

+  ¢Habra cualquier tipo de retribucién como reconocimiento por la
participacion de los nifios en la investigacion?

+  ¢(Qué forma va a adoptar la retribucién (por ejemplo, dinero, comida,
regalos, materiales educativos) y quién la recibira, el nifio, los padres, la
comunidad?

+  ¢(Comoy cuando se revelara la informacién relativa a la retribuciéon? ;Va
arevelarse durante el proceso de consentimiento, una vez que los nifios
hayan aceptado participar, o al final de la investigacion?

+  ¢Se han incluido las retribuciones relacionadas con la participacion de
los nifios en los costos de la investigacion?
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Los investigadores y otras personas que participan en la investigacion
con nifios son en Ultima instancia los responsables de asegurar que
la investigacién responda a principios éticos. Un compromiso critico

con las consideraciones éticas en investigacién exige conocimientos y

cualificaciones respaldadas y reforzadas a través de un apoyo continuo, asi
como formacién y oportunidades de desarrollo profesional. Los comités de
revision ética también desempefian una funcién en el apoyo que requieren

los investigadores en la practica de la investigacion ética.
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Todas las personas que participan en la investigacion con nifios, y en particular los
investigadores, tienen la responsabilidad de determinar en qué forma se aplican los

principios éticos a su proyecto en particular y garantizar que su practica en materia de

Aun cuando los
mecanismos de
gobernanza y revision
no pueden garantizar
una préctica ética,

las directrices y los

procesos de revision
éticos formalizados
pueden proporcionar
apoyo a los
investigadores y a los
que participan en la
investigacion.

investigacion responda a estos principios éticos.

Todas las personas que participan en la investigacién con nifios, y en
particular los investigadores, tienen la responsabilidad de determinar co6mo
se aplican los principios éticos a su proyecto en particular y de garantizar
que su practica en materia de investigacion responda a estos principios. La
experiencia del investigador por si sola no puede garantizar una practica
ética. Tanto los investigadores principiantes como los experimentados se
ven confrontados a problemas dificiles de orden ético (Duncan et al., 2009),
y la experiencia por si sola no es suficiente para anticipar y planificar todos
los factores pertinentes (MacDonald y Greggins, 2008). Cada proyecto de
investigacién conlleva consideraciones éticas y contextuales especificas
y Unicas que requieren que el investigador, y todas las demdas personas
participantes en el proceso de investigacion, reflexionen y decidan sobre los
principios éticos que guiaran su practica y los apliquen.

En consecuencia, es esencial el establecimiento de mecanismos de apoyo y
oportunidades de desarrollo continuo de las competencias de investigacién
critica destinados a los investigadores, asi como el acceso a los recursos,
con el fin de ayudarlos a fundamentar su trabajo a la hora de realizar
investigaciones con nifios. Los mecanismos de apoyo pueden incluir la
formacién formal e informal y disposiciones de supervisién, asi como
otros medios para asegurar que los investigadores reciban apoyo en la
reflexidn critica sobre su practica de investigacién, la toma de decisiones y
las cuestiones éticas que puedan plantearse. Aun cuando los mecanismos
de gobernanza y revisién no pueden garantizar una practica ética, las
directrices y los procesos de revision éticos debidamente determinados son
importantes y pueden proporcionar apoyo a los investigadores y todos los
que participen en la investigacién. Sin embargo, existe cierta tensién entre la
experiencia de los investigadores en relacion con el papel que desempefian
y/o el funcionamiento de los comités de ética (Powell et al., 2011).

COMPETENCIAS Y FORMACION DEL INVESTIGADOR

El respeto de la dignidad, los derechos y el bienestar de los nifios en la
investigacién requiere que los investigadores comprendan cémo aplicar las
cadavez mas numerosas muestras de lo que constituye la investigacion ética,
y que estén adecuadamente preparados para ello. Si bien muchas de las
competencias utilizadas por los investigadores que realizan investigaciones
con adultos son importantes y transferibles, éstas no son suficientes por
si solas y la investigacion con nifios requiere de competencias adicionales.
La necesidad de que los investigadores posean competencias y formacion
especializadas se ha definido como crucial en la literatura relativa a la ética y
por los propios investigadores (Powell et al., 2011).

Los investigadores no son los Unicos que necesitan poseer competencias
especializadas para realizar investigaciones con nifios, sino también los
demas miembros del equipo de investigacion, en concreto los asistentes de
investigacionylos que trabajan sobre el terreno en proyectos de investigacion



a gran escala donde el investigador solamente supervisa las actividades de
los trabajadores de campo. Los investigadores, entrevistadores y todos
los miembros del equipo de investigacién que se ocupan de la recogida
de datos necesitan contar con competencias en materia de comunicacién
y crear una relacién con los nifios, los jovenes, los padres, los miembros
de la comunidad y las partes interesadas. La formacién esencial incluye el
desarrollo de competencias para establecer una buena relacién conlos nifios,
darles confianza, comprender el lenguaje verbal y no verbal y responder a
las necesidades que pudieran revelar durante el proceso de investigacion
(Schenk y Williamson, 2005; OMS, 2011).

Algunas directrices sugieren que los programas de formacion deben
establecer limites profesionales para los investigadores (OMS, 2011). Esta
perspectiva requiere comprender y comprometerse con la importancia y el
significado de los limites de un contexto local especifico, y a veces fluctuante.
Por ejemplo, los limites pueden difuminarse cuando los investigadores
que forman parte de la comunidad ayudan a la investigacién en su propia
comunidad. Asimismo, las percepciones de los limites pueden variar a
través de los contextos internacionales o culturales. En algunas culturas,
la definicion de los limites profesionales implica un enfoque mas distante,
que en realidad puede ser culturalmente inapropiado e incluso ofensivo en
otros contextos culturales. En otros contextos, la confianza y la proximidad
pueden ser requisitos previos necesarios para el intercambio de informacion
significativa y es posible que incluso ayude a equilibrar la relacién desigual
de poder entre los investigadores y los participantes. La calidad de los datos
depende, en cierta medida, de la calidad de las relaciones establecidas. Esta
perspectiva destaca ain mas el valor de la reflexién sobre la creacién y el
mantenimiento de las relaciones, con limites profesionales y adecuados al
contexto.

Las directrices existentes también sefialan la importancia de la formacién
especializada en ciertas areas. Algunas de estas areas son, por ejemplo, la
identificacion y la gestion de las cuestiones de seguridad, incluyendo las
sospechas de maltrato infantil y negligencia (Gorin et al., 2008; Schenk y
Williamson, 2005); el apoyo a las investigaciones encabezadas por los nifios
(Kellett, 2010); la recopilacién de informacion relacionada con la violencia
(OMS, 2001; Zimmerman y Watts, 2003); la violencia sexual (OMS, 2007) y
el trabajo infantil (Edmonds, 2005); y la recogida de muestras bioldgicas
(CIOMS y OMS, 2002, 2008).

Entre los principales factores que influyen en la forma de hacer investigacién,
los investigadores han identificado sus propios principios éticos, sus
experiencias personalesy las exigencias de la institucién (Powell et al., 2011).
Las directrices existentes sugieren que la formacién debe proporcionar
a todo el personal oportunidades para reconocer y superar sus propios
prejuicios (OMS, 2007, 2011), ser conscientes de los limites del papel del
investigador y de lo que los investigadores pueden lograr (Laws y Mann,
2004), asi como establecer limites profesionales y de autogestién para los
investigadores (OMS, 2011). Este énfasis en las disposiciones personales,
los principios, la conciencia y la experiencia pone de relieve la importancia
fundamental de ofrecer oportunidades a los investigadores de reflexionar
de manera critica sobre su practica, examinar sus supuestos, desarrollar su
comprensién y revisar su toma de decisiones ética de forma continua. Por
lo tanto, el apoyo, la supervisién, la formacién y el desarrollo profesional
continuos son componentes esenciales del proceso de investigacion.

Ademas de la formacion y el apoyo, la supervisién que pone de relieve las
consideraciones éticas puede desempefiar un papel Util en el desarrollo
profesional del investigador y en la practica ética de la investigacién. La
supervision ética brinda a los investigadores la oportunidad de reflexionar,
discutir sus preocupaciones, ampliar su reflexion, interrogarse sobre
la orientacién y sacar conclusiones, al tiempo que ofrece un foro de
evaluacion.

La calidad de los datos
depende, en cierta
medida, de la calidad

de las relaciones
establecidas.
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SEGURIDAD DEL INVESTIGADOR

La investigacion ética con nifilos es una investigacién ética en todas sus
facetas, incluyendo la que consiste en garantizar que todas las personas
participantes sean protegidas contra todo dafio. Ademas de garantizar la
seguridad de los nifios que participan en la investigacién, los investigadores
deben tener en cuenta su propia seguridad con respecto a cualquier tipo de
dafio, situando este factor por encima de la realizacién de la investigacién
en todo momento (Laws y Mann, 2004). El personal de investigaciéon podria
verse confrontado a problemas de seguridad y de proteccién durante su
trabajo sobre el terreno, por lo que requiere de una formacién y estrategias
especificas para garantizar su seguridad, en funcion del contexto en el que se
lleva a cabo la investigacion. La seguridad del investigador puede necesitar
el establecimiento de planes de seguridad, sistemas de comunicacién de
apoyo, estrategias de equipo y de transporte (OMS, 2007). La multiplicidad
de situaciones en relacién con la seguridad en diversos lugares plantea la
necesidad de protocolos explicitos de seguridad para los investigadores, que
tengan en cuenta el contexto particular de la investigacién. La consulta local
y el conocimiento del lugar es un componente necesario para el desarrollo
de estos protocolos con el fin de garantizar que se tengan en cuenta los
factores culturales, sociales y geograficos locales.

Ademas de la seguridad fisica, es importante que los investigadores presten
atencién a su propia angustia, sobre todo si trabajan en contextos propicios
a este sentimiento. No siempre es posible prever lo que puede angustiar o
hacer sufrir a los miembros del equipo de investigacién, al igual que no es
posible prever lo que puede provocar sufrimiento en los nifios. Sin embargo,
como con todos los aspectos del proceso de investigacién, la cuestion clave
consiste en tener presente los posibles problemas que puedan surgir y
prepararse con antelacién a manejarlos. La supervision puede proporcionar
un foro util para informarse y prestar atencién a la propia angustia o
sufrimiento que puedan resentir los investigadores debido a aspectos o
eventos que se produzcan en los contextos de investigacion.

COMITES ETICOS

Los comités de ética de la investigacion y las juntas de revisién institucional
o de revision ética son una fuente de apoyo que puede ser de gran utilidad
para los investigadores®™, La mayoria de las normativas juridicas nacionales
exigen a las instituciones de investigacién establecer una junta de revisién
ética independiente a fin de examinar detenidamente los planes de
investigacién (Schenk y Williamson, 2005) y, por lo general, se pide a los
investigadores solicitar la aprobacién ética de dichas juntas antes de iniciar
sus proyectos de investigacion (Alderson y Morrow, 2011).

Los comités de revisién ética se establecen en el seno de las organizaciones
pararevisar la aceptabilidad ética de toda la investigacion con seres humanos
que se realice dentro de su jurisdiccién o bajo sus auspicios. La junta tiene
la obligacion de aprobar, rechazar, proponer modificaciones, o poner fin a
cualquier investigacién con seres humanos propuesta o en curso (Canadian
Institutes of Health Research, Natural Sciences and Engineering Research
Council of Canada y Social Sciences and Humanities Research Council of
Canada (TCPS) 2010).

XX para facilitar la lectura, a partir de este momento se utilizara el término “comités de
revision ética” para abarcar todos los mecanismos de evaluacién ética integrados por
grupos de personas designadas con el propésito de revisar la aceptabilidad ética de
la investigacién con la participacion de seres humanos que se lleve a cabo dentro de
su jurisdiccién o bajo sus auspicios, tales como comités de ética de la investigacion y
juntas de revision institucional o de revisién ética, etc.



En el contexto internacional, el sector que tiene mas probabilidades de contar
con mecanismos de revision ética es el biomédico. Los comités de revisién
ética aseguran el cumplimiento de las normas éticas en la realizacion de las
actividades de investigacion, protegiendo asi a los participantes de cualquier
dafio. Como tales, estos comités son un recurso que puede ayudar a los
investigadores a la hora de tomar decisiones de orden ético.

Sin embargo, la utilidad de los comités de revision ética es una fuente de
controversia y debate, ya que se observa una tensién evidente entre, por un
lado, la garantia de un control ético de la investigacion y, por otro, evitar un
proceso burocratico excesivamente gravoso. Este tema ha sido identificado
como un problema ético importante por investigadores que juzgan los
“procesos de revision ética excesivamente protectores” y en una encuesta
internacional han sido definidos como uno de los elementos mas restrictivos
para hacer posible que los investigadores incluyan la opinién de los nifios
en sus investigaciones. En general, también se les considera la mayor
preocupacién de orden ético a la que han de hacer frente los investigadores
(Powell et al., 2011).

Algunos investigadores se muestran criticos con la regulaciéon cada vez
mas formal y burocratica, y la consideran un “fetichismo normativo” que
no ayuda a desarrollar la comprensién de la toma de decisiones éticas en
un determinado contexto (Gallagher et al., 2010). Algunos investigadores
perciben los procesos de evaluacion ética como excesivamente protectores,
impidiendo la participacion de los nifios en la investigacién y causando
retrasos innecesarios y frustrantes (Powell y Smith, 2009). Entre los motivos
de especial preocupacion también incluyen la falta de conocimiento
especializado en investigacion infantil de algunos de los miembros de los
comités de revisién ética, asi como la ausencia de memoria institucional de
los comités cuyos miembros cambian. Asimismo, preocupa seriamente que
los investigadores puedan remitir la responsabilidad ética a los comités de
revision, los que a su vez no pueden garantizar el apoyo a la investigacion
ética ni tampoco impedir una investigacién de mala calidad (Alderson y
Morrow, 2011).

Sin embargo, los comités de revisién ética desempefian un papel critico y
“pueden ayudar a prevenir una investigaciéon de mala calidad, salvaguardar
a los participantes en la investigacion y constituir una barrera de proteccién
entre los posible participantesy los investigadores” (Aldersony Morrow, 2011,
p. 74). El aumento de los mecanismos formales de ética y el consiguiente
examen detallado de los estudios de investigacion y de los investigadores
puede dar lugar a una mejor protecciéon de los nifios (Alderson y Morrow,
2004; Balen et al., 2006).

La investigacion contemporanea a menudo implica asociaciones de
colaboracion entre los investigadores de varias instituciones o paises, y
puede recurrir a varias poblaciones locales y a diversos comités de revision
ética. En consecuencia, se plantea la cuestion de saber cémo gestionar la
revisién ética de la investigacién a través de estos contextos tan variados.
Esta cuestién incluye la gestién de los requisitos formales de revision ética
de las organizaciones y de los paises en cuyo marco la investigacion se lleva
a cabo, asi como su conformidad con las directrices internacionales. Entre
las preocupaciones cada vez mas serias se encuentra el “doble rasero en
materia de normas, cuando una minoria de comités o juntas de revision
ética en el mundo exigen altas normas, pero en otros paises la investigacién
puede no ser objeto de vigilancia y responsabilidad desde el punto de vista
ético, o que lo sea en menor medida (Alderson y Morrow, 2011, p. 80). Esta
preocupacién pone de manifiesto la necesidad de establecer procesos de
revision que tengan en cuenta una diversidad de contextos nacionales
e internacionales. El Consejo de Bioética de Nuffield (2002) recomienda
que todos los paises establezcan sistemas eficaces de evaluacién ética,
incluyendo el establecimiento y mantenimiento de comités independientes
de revisién ética de los gobiernos y los promotores de la investigacion.

La utilidad de los
comités de revisién
ética es una fuente de
controversia y debate,
ya que se observa
una tensién evidente

entre, por un lado, la
garantfa de un control
ético de la investigacion
y, por otro, evitar un
proceso burocréatico
excesivamente gravoso.

La investigacion
contemporanea a
menudo implica
asociaciones de

colaboracion y puede
recurrir a varias
poblaciones locales y
a diversos comités de
revision ética.
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Ademas, recomienda que la investigacién sea revisada, tanto en el pais
anfitrion de la investigacién como en el pais que promueve la investigacion.

A continuacién algunas recomendaciones y propuestas para mejorar la
funcion y la capacidad de los comités de revisién ética (extraido de Powell
etal, 2012, pp. 48-49):

* Incluiranifios, jovenesy padres de familia en los comités de revision ética
y/o hacerlos participar en la seleccién de los proyectos de investigacién
(Carter, 2009; Coyne, 2010a). Sin embargo, Carter (2009) advierte que
es necesario asegurarse de que el papel desempefiado por los nifios no
sea meramente simbdlico y que su heterogeneidad esté representada.

+ Crear comités de revision ética de la investigacion especializados,
especificamente para ser consultados con respecto a la investigacion
con nifios y jovenes (Powell y Smith, 2006; Stalker et al., 2004).

+ Cooptarenloscomités de revision ética personas que tengan experiencia
en el ambito de la investigacién con nifios (Coyne, 2010b).

+  Velar porquelos miembros de los comités de revision ética se mantengan
actualizados con respecto a los niveles actuales de conocimiento de los
nifios y de su competencia (Campbell, 2008; Coyne, 2010b).

« Utilizar organismos independientes para examinar las propuestas de
investigacion (Gilbertson y Barber, 2002).

*  Redisefar los sistemas de aprobacion de los comités de revision ética
universitarios con el fin de garantizar: que los supervisores comprenden
los riesgos que implica la investigacién y den un seguimiento eficaz a los
estudiantes investigadores; los estudiantes investigadores han de tener
la experiencia y/o formacién adecuada para trabajar con cuestiones
relativas a la infancia; y que los nifios que participen en la investigacién
estén perfectamente informados (Campbell, 2008). Estos elementos
coinciden con las exigencias éticas consideradas fundamentales en
un contexto universitario mas amplio, es decir, que siempre debe
pedirse a los nifios su consentimiento; siempre debe proporcionarseles
la informacién necesaria; y los investigadores deben poseer los
conocimientos suficientes para analizar detenidamente las respuestas
de los nifios a medida que se desarrolla el proceso de investigacion
(Powell y Smith, 2006).

+ Contar con un grupo asesor independiente de la comunidad local para
supervisar las actividades (Schenk y Williamson, 2005).

+  Contar con comités de revisién ética multidisciplinares e independientes
para examinar los protocolos de investigacion sanitaria en la que
participen nifios, nifias y adolescentes, y en los que por lo menos uno
de sus miembros posea experiencia en la realizacién de investigaciones
pediatricas (Avard et al., 2011; CIOMS y OMS, 2002, 2008). En caso de que
ninguno de los miembros posea tal experiencia, el comité debe buscar
el asesoramiento de un experto ad hoc (Avard et al., 2011).

La aplicacion de estas recomendaciones puede mejorar el cometido de
los comités de revisién ética de proteger a los nifios y a las familias que
participen en la investigacién, ademas de proporcionar un apoyo valioso y
continuo a los investigadores.
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Esta seccion ha sido disefiada para suscitar una reflexién critica de
parte de los investigadores, los miembros del equipo de investigacion,
las organizaciones y las demas partes interesadas a medida que
planifican y llevan a cabo investigaciones en su contexto local. La
intencion es generar ideas comunes, Utiles, basadas en la practica

a lo largo de cada una de las fases del proceso de investigacion.
“Preliminares” no es una mera lista de verificacion de tareas
pendientes, ha de considerarse mas bien como un capitulo aparte

de la demas informacion contextual importante que figura en el
compendio ERIC. La pregunta general mas importante de estos
preliminares es: ;De qué manera la investigacién propuesta respeta la
dignidad de los nifios?
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PREGUNTAS DE ORIENTACION PARA LAS INVESTIGACIONES ETICAS CON MOS

Los investigadores tienen la posibilidad de utilizar estas preguntas en la
practica para apoyar el disefio y la aplicacion de practicas de investigacion
éticas. Las preguntas reflejan una serie de decisiones éticas que han de
tomarse a medida que surgen interrogantes en lo que se refiere a los dafios
y beneficios, el consentimiento informado, la privacidad y confidencialidad,
la retribucién y compensacién y otros temas relacionados que se abordan
en la seccion “Guia de orientacién” del compendio ERIC. Estas preguntas
también centran la atencién en los principios éticos de justicia, beneficencia
y no maleficencia y de respeto.

1. PLANIFICACION Y PREPARACION

¢Es necesario hacer esta investigacion?

+  ¢Se ha definido con claridad el propésito de la investigacion?
+  ¢Aporta la investigacién nuevos conocimientos?

«  ¢Con qué nuevos conocimientos podran contribuir los nifios?

+  ¢Como se esta seguro de que la informacién que se busca no estd
disponible en otros lugares?

+ ¢(Es necesaria la participacién de los nifios en la investigacién o la
informacién puede obtenerse de otra manera?

+  ¢(Qué medidas se han tomado para asegurar al maximo la proteccion
de los nifios participantes y sus comunidades contra una investigacion
excesiva o insuficiente?

+  ¢(Quiénes son los posibles usuarios de su investigacion y de qué manera
se ha tomado en cuenta la posibilidad de que los resultados de su

investigacion puedan ser mal utilizados?

+  ¢(Mejora la investigacion la participacion de los nifios y algunos de sus
derechos (de conformidad con la CNUDN)?

1.1 ¢Es esta investigacién importante para los nifios?
+ ¢De qué manera los nifios se benefician de esta investigacién?

«  ¢Cuales serian los posibles beneficios para cada nifio en particular que
participa en la investigacion?
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+  ¢(Qué forma adoptara la participacién de los nifios en la investigacion?

+ ¢(Pueden los nifios participar en la planificacion de la investigacion
propuesta? En caso afirmativo, ¢qué estrategias van a utilizarse para
facilitar esta participacién?

1.2 ;Cémo va a incluirse a los nifios en la investigacién?
+  ¢Ha establecido criterios de inclusioén claros?

+  (Qué medidas pueden tomarse para incluir en la investigacion a los
nifios marginados o a los que resulta dificil acceder?

+  ¢Deben excluirse determinados nifios?

* Sinovan aincluirse todos los nifios, ¢cual es el motivo para excluirlos y
por qué? (Por ejemplo, debido a su edad, su género, su sexualidad, su
cultura, su origen étnico, su discapacidad, su idioma y/o su estructura
familiar, salud mental y nivel de bienestar? y/o ¢Por razones especificas
que no tienen que ver con el nifio, tales como el ambito del estudio, las
opciones metodoldgicas, o las limitaciones financieras, geograficas o de
otro tipo?)

1.3 ;Cémo se garantizara la seguridad de los nifios durante el proceso
de investigacién?

+  ¢Existe algun riesgo definido para los nifios?
*  ¢(Qué planes pueden ponerse en marcha para reducir el riesgo?

+  ¢Hay nifios cuya situacién particular los hace correr un alto riesgo? En
caso afirmativo, ;quiénes son y por qué?

+  ¢Qué medidas necesitan tomarse para apoyar a los nifios que muestran
un gran sufrimiento o que revelan informacién sensible?

+  (Qué medidas deberan tomarse para responder apropiadamente a un
nifio que revela ser victima de dafios o maltrato?

+ (A quiénva a ser necesario informar acerca de estas medidas?

« ¢Como va a saberse qué recursos y servicios comunitarios y/o
profesionales estan disponibles para los nifios en caso necesario?

+  ¢Es necesario desarrollar y/o implementar protocolos o politicas de
seguridad en su proyecto para proteger a los nifios? En caso afirmativo,
¢por qué y cuales son esos protocolos o politicas?

+  ¢(Puede recaer sobre los nifios un estigma debido a su participacién en
la investigacion?

1.4 ;Qué informacién necesitan los nifios para dar su consentimiento a
la participacion?

+  ¢(Qué informacion necesitan los nifios para permitirles considerar la
posibilidad de dar su consentimiento? (Por ejemplo, en relacion con la
participacion, los métodos de recoleccion de datos, difusion, etc.)

+  ¢Como va a saberse qué informacion necesitan los nifios?

+  ¢Cémo va a hablarse del estudio a los nifios y asegurarse de que la
informacion sea adecuada a su edad y contexto particular?
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¢Va a proporcionarse a los nifios informacién por escrito? En caso
afirmativo, ¢por qué?

Si no se proporciona informacién por escrito, ;como va a transmitir la
informacién? ;Por qué se ha elegido este método para hacerlo?

¢Se ha designado a una persona a la que los nifios (y/o los padres)
puedan dirigirse en caso de tener cualquier pregunta o inquietud (en el
momento y en el futuro)?

¢Qué informacion adicional van a necesitar los nifios (en proyectos
a largo plazo) a medida que el estudio avanza a fin de que puedan
refrendar su consentimiento, y en qué etapas?

¢Qué procedimientos se han puesto en marcha para evitar que los nifios
se vean obligados a participar?

¢Cébmo va a comunicarse a los nifios la decision de incluirlos o de
excluirlos?

1.5 ¢Ha analizado cual es el papel que desempefia en la investigacion?
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¢Cuales son sus propios valores, supuestos y creencias acerca de los
nifios, la infancia, su propio lugar en la investigacién, el contexto en el
que viven los nifios?

¢De qué manera estos elementos moldean las decisiones que se toman
sobre el proceso de investigacion?

¢De qué manera su comprension de la cultura (en general y en relacion
con el contexto cultural local) afecta a las decisiones que toma en su
planificaciéon y preparacién de la investigacion?

¢Qué piensa que podria cambiar como resultado de la participacion de
los nifios en la investigacion?

¢Qué resultados beneficiosos tendra para los nifios (tanto para cada
nifio participante en lo particular como para los nifios como grupo
social) su investigacion?

1.6 ;Qué tan bien preparado esta usted, el investigador, para trabajar
con nifos y realizar investigaciones con nifios?

¢Qué sabe acerca de los nifios a quienes desea hacer participar?
¢Cémo va a averiguar lo que necesita saber acerca de los nifios?

¢Tiene los conocimientos necesarios (técnicos e interpersonales) para
hacer participar a los nifios en la investigacién (incluyendo, por ejemplo,
las competencias para entablar facilmente conversaciones respetuosas
y los conocimientos relacionados con las edades de los nifios y sus
facultades evolutivas)?

¢Cuenta con medios de apoyo y supervisidn ya existentes (por ejemplo,
con investigadores experimentados, grupos locales pertinentes,
expertos locales en proteccion de los nifios, expertos locales en el
campo de la investigacion)?

¢Conoce las definiciones juridicas y las regulaciones locales pertinentes
para su investigacién, por ejemplo, la definicién de adulto o de menor



emancipado, la edad legal minima para trabajar, los requisitos relativos
a la denuncia en materia de maltrato infantil?

¢Ha reflexionado o solicitado asesoramiento adecuado sobre la forma
en que va a responderse en caso de darse cuenta de que los nifios estan
violando la ley?

¢Ha pensado en la posibilidad (y la manera) de informar a los nifios de
los resultados de las pruebas relacionadas con su estado de salud que
pueden desprenderse de su participacion en la investigacion?

¢Como se asegurara de que su equipo de investigacién (tanto local como
internacional, segun corresponda) comparte sus preocupaciones éticas
y su enfoque?

¢Qué medios (o métodos) utilizara para ayudar a resolver la diferencia
que existe en las relaciones de poder entre usted y los nifios, y entre
usted y otros miembros de la familia y de la comunidad?

1.7 (A qué otra persona es necesario consultar para contar con la
participacion de los nifios en el estudio?

¢Con qué adultos, jévenes y nifios, segln corresponda, es necesario
entrevistarse en la familia o en la comunidad local con el fin de entender
las necesidades y los derechos de los nifios participantes?

¢Qué persona u organismo debe dar su consentimiento para que los
nifios participen?

¢Tiene importancia la edad del nifio participante con respecto a la
persona u organismo al que deber3 solicitarse el consentimiento?

1.8 ;Tiene en cuenta el papel desempeiiado por los padres (o tutores)
en el estudio?

¢Cudles son las responsabilidades de los padres en relacién con la
investigacion?

¢(Qué informacién necesitan tener los padres para poder tomar
decisiones informadas y apoyar a sus hijos en su participacion en la
investigacion?

¢Se han explicado claramente a los padres los beneficios que se esperan
de la participacion de los nifios?

1.9 (Cudles son las preocupaciones que plantea esta investigacién a la
comunidad y a las partes interesadas?

¢Ha consultado a todos los grupos de la comunidad y partes interesadas
correspondientes en relacion con la participacion/exclusién de los nifios
y la naturaleza de la investigacién?

¢Tiene posibilidad de incorporar cualquier reacciéon o informacién de
la comunidad y de las partes interesadas en su investigacion y/o de
responder a las preocupaciones?

¢Como se ha asegurado de que los grupos comunitarios y las partes
interesadas comprenden las preguntas y el proceso de la investigacion

¢Como se ha asegurado de que no existen expectativas irrealistas con
respecto a los resultados de la investigacion?
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1.10 ;Qué recursos se asignaran a la participacion de los nifios?

+  ¢(Qué recursos (fondos, tiempo, personal, equipos, etc.) son necesarios
para llevar a cabo la investigacién y estan facilmente disponibles? En
caso contrario, jexiste un plan para conseguirse/gestionarse?

+ ¢Cuanto tiempo necesita dedicarse a la obtencién de los recursos
necesarios para llevar a cabo el proyecto de investigacion dentro de los
principios éticos?

+  ¢Cuales son los costos relacionados con la participacién de los nifios?
(Por ejemplo, el transporte, el alojamiento, la comida, los intérpretes, el
espacio, los materiales, la comunicacién con los nifios, las recompensas/
pagos, el tiempo del personal y la preparacion, etc.)

+ ¢Se han incluido las retribuciones asociadas a la participacion de los
nifios en el presupuesto de la investigacion? ;Cémo va a asegurarse
de que la fuente de financiacién es coherente con la promocién de la
dignidad, los derechos y el bienestar de los nifios?

1.11 Aprobacién ética

+ ¢(Requiere este estudio la aprobacién ética? En caso afirmativo, ¢de
quiény quién lo determina?

+  ¢Cudles son sus relaciones con el comité ético/la junta de investigacion
ética institucional?

+  Después de obtener la aprobacién ética formal, ;cémo va a garantizarse
el cumplimiento de las normas éticas a lo largo de todo el proceso
de investigacion, tanto por su parte como por parte de su equipo de
investigacion?

1.12 ;Se expone usted a alguin riesgo al realizar esta investigaciéon?

+ (A quériesgos, en caso de haberlos, se expone usted en la realizacion
de la investigacion?

+  (Quéva a hacer para enfrentar estos riesgos?

+ ¢De qué apoyo dispone?

2. DISENO Y METODOS DE INVESTIGACION
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2.1 ;Participaran los nifios en el disefio de la investigacion?

+  (Qué oportunidades existen para que los nifios aporten informacién o
comentarios sobre el disefio de la investigacion?

+  ¢(Qué estrategias van a emplearse para facilitar la obtenciéon de sus
comentarios?

«  ¢Coémo van a incorporarse los comentarios de los nifios sobre el disefio
del estudio?



2.2 ;Incluye la metodologia de la investigacion una recopilacién de
datos que integre a todos los niiios?

. ¢Como va a asegurarse de que su disefio de la investigacién no
discrimina a determinados nifios?

+  ¢Como va a velarse por que todos los nifios, siempre que sea pertinente,
tengan la misma oportunidad de participar, independientemente de su
edad, género, origen étnico, discapacidad, nivel de alfabetizacién o de
cualquier otra caracteristica/circunstancia especifica?

+  ¢Como los métodos de investigacion van a ayudar a identificar a los
nifios y a entrar en contacto con ellos?

+  ¢Como se ha asegurado de que las fuentes de datos secundarias se han
recogido y analizado de conformidad con los principios éticos?

2.3 ;Son apropiados los métodos de investigacion para los nifios?

«  ¢Seran las preguntas clave facilmente comprensibles para los nifios que
van a participar?

+  (Estan adaptadas las preguntas (especialmente en las encuestas) a las
caracteristicas del nifio, incluyendo su edad y el contexto que lo rodea?

+ ¢De qué manera los métodos de investigacion facilitan la colaboracién
de los nifios en la investigacion?

*  ¢(Responden los métodos a las necesidades especificas de los nifios
(es decir, métodos adaptables a situaciones/necesidades/edades
particulares de los nifios)?

2.4 ;Cuenta el personal participante con las aptitudes y experiencia
requeridas para llevar a cabo la investigacion?

+ ¢Se requiere una formacion adicional o una actualizaciéon de las
competencias para este estudio de investigacion en particular?

+ ¢Todo el personal es consciente de las consideraciones culturales?

+ ¢(Todo el personal respeta a los participantes en el estudio de
investigacién?

+ ¢Se requieren politicas o protocolos especificos para ayudar al
personal (por ejemplo, politicas relativas a los diferentes aspectos del
proceso de investigacion, la proteccién del nifio, la confidencialidad, el
almacenamiento de datos, etc.)? En caso afirmativo, ¢cuales son esas
politicas o protocolos, y quién determina que son necesarios?

+ ¢Existen consideraciones éticas especificas a la metodologia para el

disefio y/o recopilacion de datos que sea preciso tener en cuenta? En
caso afirmativo, ;qué estrategias va a adoptar para abordarlas?
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3. RECOGIDA DE DATOS

3.1 ;Cémo va a apoyarse la participacién de los nifios?

¢Sera posible incluir a los nifios en el momento del dia que les convenga?

¢Cuénto tiempo requiere la presencia de los nifios? (¢(Es un tiempo
razonable?)

¢Como se asegurara de que la participacion de los nifios no entre en
conflicto con sus responsabilidades y compromisos (por ejemplo, las
tareas escolares, el empleo/trabajo, el tiempo libre, festivales religiosos
y culturales, etc.?)

3.2 ;Cémo se va areconocery a apoyar financieramente la participacién
de los nifios?

¢Como se velara por que la participacién de los nifios no entre en
conflicto con sus responsabilidades relativas al bienestar econémico de
sus familias?

¢Van a necesitar los nifios una compensacién econdmica por su
participacion (por ejemplo, debido a la pérdida de ingresos)?

¢Van a necesitar los nifios o sus padres un determinado reembolso
financiero por los gastos asociados con su participacion en la
investigacion?

¢Se beneficiaran los nifios de algun tipo de retribucién para agradecer
su participacion en la investigacion?

¢Qué forma adoptara toda retribucién (por ejemplo, dinero en metalico,
comida, un regalo, material educativo) y quién va a recibirlo: el nifio, los
padres, la comunidad?

¢Se hatomado en cuenta el contexto local al decidir el tipo de retribucién?
¢Como y cuando se revelara la informacién acerca de la retribucion? ;Va

a revelarse durante el proceso de consentimiento, después de que los
nifios hayan dado su consentimiento, o al final de la investigacion?

3.3 ;Cémo se respetaran la privacidad y confidencialidad de los nifios?

¢Como va a garantizarse que los nifios y sus familias puedan ser
identificados o no, segln sea el caso?

¢Coémo se velara por la privacidad en el marco de la investigacion?

(Se tiene la intencién de permitir que los padres o personas con la
autoridad correspondiente estén presentes durante la realizacion de la
investigacion con los nifios? ;Por qué? ;Qué impacto puede tener esta
presencia sobre la participaciéon de los nifios en la investigacion o la
informacién que puedan proporcionar?

¢Como va a responderse si los padres u otras personas no permiten que
los nifios sean entrevistados a solas?

¢Como va a responderse si el nifio solicita que estén presentes otras
personas?



+  ¢Cual sera el sexo y el nimero de entrevistadores que estaran en
relacion con los nifios entrevistados? ;Por qué?

+ ¢Cébmo va a asegurarse de que los nifios (y los padres) comprendan las
circunstancias en que debe quebrantarse la confidencialidad?

+  (¢Existen estrategias adicionales que mejorarian la capacidad del
personal de investigacion de respetar la privacidad y confidencialidad de
los nifios? (Por ejemplo, ¢seria Util desarrollar e implementar protocolos
explicitos para el personal de investigacion respecto a la privacidad y la
confidencialidad? ;Ha recibido el personal de investigacion la formacion
pertinente con respecto a la privacidad y la confidencialidad en la
investigacion con nifios?)

+ ¢Como va a protegerse la confidencialidad si la investigacion incluye
situaciones en las que se tiene la obligacién de informar determinados
resultados de la investigacién al personal de un servicio o clinica
(por ejemplo, revelar a un servicio el nombre de las personas con
enfermedades infecciosas) o incluso a un organismo gubernamental?

3.4 ;Cémo se atenderan las preocupaciones sobre la seguridad de los
nifios que se presenten durante la investigacion?

+  (Qué medidas van a tomarse en respuesta a la revelacion de un dafio o
maltrato contra un nifio?

+ (A quién deberd informar acerca de estas medidas?

«  ¢Cuadles son los requisitos legales para dar a conocer el maltrato infantil
en la region donde se realiza la investigaciéon?

3.5;Necesitanlos nifios un apoyo adicional paraaportarsu contribucién?
+ ¢Como van a identificarse las necesidades especiales de cada nifio?

+ ¢Como va a responderse a estas necesidades?

3.6 ;Como se va a evaluar la competencia de los nifios para dar su
consentimiento?

+ ¢Cébmo va a garantizar que los nifios entiendan lo que significa dar su
consentimiento?

+ ¢Como va a ayudar a los nifios a comprender y sopesar los riesgos?

+ ¢(Comovaaasegurarsedequelosnifios puedanretirar suconsentimiento
sin consecuencias negativas?

+  ¢(Como va a garantizar que los nifios comprendan que tienen la
posibilidad de retirar su consentimiento en todo momento sin ser
penalizados?

+ ¢Cémo va a prever la obtencién del consentimiento informado de los

nifios, o permitir su disension en las diferentes etapas de los proyectos
a largo plazo?
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3.7 Como va a responder a los nifios en caso de que sufran o se muestren
afectados?

+ (Tiene la experiencia y/o los conocimientos necesarios para responder
al sufrimiento de los nifios?

+  (Qué medidas necesita tomar para apoyar a los nifios que sufren?

+ ¢(Ha buscado asesoramiento a nivel local en relacién con los apoyos
psicosociales existentes?

+ ¢Ha pensado en la posibilidad de encontrar una persona conocida y de
confianza, que esté familiarizada con el comportamiento habitual del
nifio y sea capaz de percibir las sefiales y encontrar ayuda adicional en
caso necesario, para efectuar un control posterior a las entrevistas?

+  ¢(Qué supervisién o apoyo necesita tener disponible para los miembros
del equipo de investigacion?

3.8 ;:Como va a garantizar su propia seguridad emocional y fisica?

+ ¢Ha pensado en la necesidad de celebrar una sesion informativa al
concluir los procedimientos de investigacién? En caso necesario, ;c6mo
organizaria esta sesion informativa?

+ ¢Estaran al tanto sus compafieros de trabajo de su localizacién, planes
de viaje y el momento previsto de su regreso durante el trabajo de
campo?

+ (Tiene la posibilidad de ponerse en contacto con sus compafieros/
supervisor o los servicios de emergencia en caso de que se presente un
incidente y necesite ayuda?

+ ¢Hapensadoenlaposibilidad de que su seguridad se vea comprometida
y dispone, en caso necesario, de un plan de emergencia?

4. ANALISIS, REDACCION Y DIFUSION
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4.1 ;Van a participar los nifios en el andlisis de los datos?

+ En caso de que los nifios participen en el analisis de datos, ;qué apoyo
van a necesitar?

+ ¢Cémo va a garantizarse que los nifios que participen en el analisis
de la investigacién respeten la privacidad y confidencialidad de los
participantes?

4.2 ;Como van a darse a conocer los resultados de la investigacion a los
nifos, a otros interesados y a un publico mas amplio?

+  (Cébmo va a informarse a los nifios de los resultados del estudio?

+ ¢Como va a garantizarse que los nifios que participen en el estudio
puedan acceder, comprendery, en su caso, actuar sobre los resultados?

+ ¢COomo se garantizara que los comentarios de los nifios y sus
comunidades sobre los resultados de la investigacion se incorporen a
las medidas de seguimiento?



+  ¢Como se garantizara que las contribuciones de los nifios, y el valor que
tienen para la investigacion, reciban el debido reconocimiento?

4.3 ;Como va a velarse por que los resultados de las investigaciones se
difundan de manera segura?

+  ¢Como va a garantizarse que la identidad de los nifios, las familias y las
comunidades no sea revelada?

+  ¢Qué respuesta se dara a los nifios que desean ser identificados?

+ Silosnifiosforman parte de los investigadores, ;se incluirdn sus nombres
en los documentos publicados, en reconocimiento a su contribucion?

+ ¢De qué manera puede garantizarse a los participantes la seguridad de
la informacion confidencial que han proporcionado?

+ ¢COomo se garantizara de la gestion adecuada de los informes y la

difusion, en particular en lo relativo a la cuestién linguistica, asi como la
inmediatez y facilidad de acceso para los nifios y las comunidades?

El investigador(es)

4.4 ;Representara la investigacion una diferencia para los nifos?
+  ¢Qué resultados espera obtener?

*  ¢Queé debera tenerse en cuenta para garantizar un analisis riguroso y
transparente de los datos?

+  (Qué deberad tenerse en cuenta para prevenir el mal uso de los
resultados?

+  ¢Queé obligacién tiene de promover el analisis y el uso de resultados
de la investigacion en la programacion, la prestacién de servicios, las
practicas profesionales y las decisiones politicas? Y en caso de existir
esta obligacién, ;cémo va a proceder para conseguirlo?

+  ¢Cuadles son los elementos clave del proyecto para dar a los nifios, a
los miembros de la comunidad y a las partes interesadas acceso a los
resultados de la investigacion?

4.5 ;Cé6mo va a garantizarse que los datos sean devueltos o almacenados
de manera segura y se destruyan?

+ ¢Se devolveran los datos a los nifios? En caso afirmativo, ;como van a
devolverse?

+  ¢(Ha pensado en utilizar la informacién recogida ademas de la
especificada en el proceso inicial de consentimiento informado? ;Cémo
va a obtenerse el consentimiento para utilizarla?

+ ¢Como va a garantizarse que los datos se devuelvan velando por el
mantenimiento de la confidencialidad?

+  (Qué estrategias se han establecido para el almacenamiento seguro de
los datos?

+ ¢Cuando y como va a garantizarse la destruccién segura de toda la
informaciéon y datos nominativos una vez que ya no sea necesario
conservarlos?
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Uno de los principales objetivos de ERIC consiste en compartir relatos,
experiencias y ensefianzas sobre las cuestiones y preocupaciones

de orden ético que determinan la investigacién en la que participan nifios
y jovenes. Los investigadores presentan, con sus propias palabras, una
serie de estudios de caso con el fin de suscitar en los demas una reflexion
critica sobre algunas de las cuestiones mas dificiles y controvertidas

que han encontrado en el plano ético. Estos estudios de caso, que
proceden de diferentes contextos internacionales y de paradigmas de
investigacion diversos, tienen como fin resaltar los procesos que han de
aplicarse con el fin de desarrollar la reflexion ética y mejorar la practica
ética en la investigacion con nifios. Se invita a los investigadores a
considerar estos estudios de caso a la luz de su propia experiencia y del
contexto en el que trabajen.




DANOS Y BENEFCIOS
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Estudio de caso 1: Aplicacion de la ética de la investigacion
internacional a las complejas realidades de los contextos locales:
la pobreza, el valor cultural de la hospitalidad y la intenciéon de los
investigadores de “no hacer daiio” en Pakistan

Antecedentes y contexto:

En muchas culturas alrededor del mundo, la hospitalidad es un valor importante.
También lo es en Pakistan. La ética de la hospitalidad significa que los huéspedes son
tratados con gran respeto y honor y que los anfitriones pondran todo de su parte para
dar su tiempo y ayuda a los visitantes. Los huéspedes reciben té, refrigerios y a veces
incluso una comida completa, en honor a su visita. Se espera que los visitantes acepten
cortésmente esta hospitalidad, a menudo después de una breve negativa inicial.

A través de mi trabajo con diferentes organizaciones en Pakistan, he tenido la
oportunidad de visitar hogares, escuelas y comunidades en diferentes partes del
pais con otros miembros del equipo de investigacién. Cuando nuestros equipos de
investigacion visitan los hogaresy las escuelas en Pakistan, se nos da la bienvenida con
este fuerte sentido de |a hospitalidad. Las familias y los representantes de la escuela
preparan o disponen refrigerios para los miembros del equipo de investigacién que
los visitan.

Desafio ético:

Este valor de la hospitalidad es muy fuerte en las comunidades paquistanies, incluso
entre las familias y escuelas que experimentan dificultades financieras, y quizas
especialmente en éstas. El ofrecimiento de refrigerios puede representar un revés
financiero para las familias y las escuelas que ya luchan para llegar a fin de mes. En las
escuelas, este recibimiento a menudo implica que se retire a las profesoras y alumnas
de las actividades escolares para preparar y servir los refrigerios a los visitantes.

Sin embargo, rechazar la hospitalidad de las familias y de las comunidades, incluso
si se hace con cortesia y de manera respetuosa, corre el riesgo de ser percibido
negativamente. En el mejor de los casos, pueden pensar que esta negativa es
superficial (la etiqueta cultural segln la cual primero hay que decir que no para luego
aceptar)y, en el peor, como una falta de respeto e incluso una muestra de arrogancia.
Podria afectar negativamente a la relacién con las comunidades, lo que limita la
disposicién y apertura de los posibles participantes en la investigacion a compartir
su tiempo y sus perspectivas en el proceso de investigacion. Ademas, el ofrecimiento
y la aceptacion del té y de los refrigerios proporcionan un espacio cultural familiar y
un momento en el que puede entablarse una conversacion e interaccion informales,
aliviando en cierto modo la formalidad alredor del proceso de investigacion, tanto
para los posibles participantes como para el equipo de investigacion.

Nuestros equipos de investigacién se vieron confrontados a esta situacién. Nos dimos
cuenta hasta qué punto el principio ético de respeto de los valores y las normas
culturales puede contradecir el principio correspondiente de “no hacer dafio”.



Se nos presentaban las siguientes opciones. Podiamos aceptar cortésmente
la hospitalidad de las familias y de las escuelas, reconociendo el esfuerzo que
representaba para ellas. También pensamos en aceptar la hospitalidad, pero
ofreciendo una compensacién por los inconvenientes (por ejemplo, dando dinero
para cubrir los gastos del té o los refrigerios), pero los miembros de la comunidad
nos dijeron que esta posibilidad podria considerarse un insulto. Alternativamente,
podiamos rechazar tanto la hospitalidad de las familias como de las escuelas,
corriendo el riesgo de ser percibidos como descorteses e irrespetuosos.

Decisiones tomadas:

Decidimos que tratariamos de rechazar cortésmente comida y refrescos indicando,
en caso necesario, que se debia a una “politica de la organizacién” para que los
miembros del equipo de investigacién propiamente dicho no fueran percibidos
personalmente como irrespetuosos ante la hospitalidad de las comunidades.

Resultaba mas facil decirlo que hacerlo. A pesar de negarnos cortésmente insistiendo
en que no podiamos aceptar comida ni y refrescos, las familias y los representantes
de la escuela a menudo hacian los preparativos y nos los ofrecian igual. Es posible
que nuestra negativa fuera percibida como una mera féormula de cortesia, parte de
la etiqueta cultural. En ese momento, una vez dedicada la energia y hecho los gastos
en los preparativos, nuestra negativa se consideraria sumamente descortés. A veces
aceptabamos apenas una galleta y dejdbamos el resto intacto con la esperanza de
que los demas, incluidos los nifios, podrian comerlo mas tarde.

Este es un problema al que yo y otros investigadores seguimos enfrentandonos.
Nuestra respuesta sigue evolucionando en la medida en que entendemos y
negociamos las expectativas y las relaciones culturales. Tratamos de afirmar desde
el principio que no podemos aceptar té o refrigerios. A veces funciona, pero lo mas
frecuente es que se nos ofrezcan refrigerios de todos modos. En todo caso, nos
ofrecemos un regalo de agradecimiento al final de la visita. No lo presentamos como
una compensacion, sino mas bien como una muestra de agradecimiento. Tratamos
de que el regalo sea algo que los participantes en la investigacién van a apreciar, y
que tiene un valor financiero equivalente, o superior, a los gastos en los que han
incurrido. Por ejemplo, en una escuela, podemos regalar una bolsa de Utiles escolares
como lapices, gomas de borrar y lapices de colores que puedan ser utilizados por los
nifios y los maestros.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

Puede resultar dificil de conciliar la ética de la investigacién, considerada como
universal, con las complejas realidades de los contextos locales en los que la
investigacion se lleva a cabo. ;Qué hacer cuando los valores y normas culturales se
encuentran en contradiccion con la ética de la investigacion?

Este estudio de caso es un ejemplo de la forma en que la ética de la investigacion
puede ser compleja en las culturas que valoran fuertemente la hospitalidad. La
hospitalidad no solamente impone una presion en las familias y las comunidades
anfitrionas, sino que también a menudo dificulta el que las familias y las comunidades
se nieguen a dar su consentimiento una vez que los huéspedes han entrado en su casa
o comunidad. Si culturalmente se espera, e incluso se exige, dar acogida y ayudar a
un invitado, entonces, ;cdmo puede saberse si el consentimiento es verdaderamente
voluntario? Esta situacion se aplica particularmente al el caso de los nifios. Los nifios
son educados con estos mismos valores, dar la bienvenida y ayudar a los invitados
y, ademds, a respetar a sus mayores. En este contexto, ;puede un nifio negarse
realmente a participar en una entrevista u otra actividad de investigacion? Y si no
puede negarse, ¢su consentimiento o asentimiento es realmente voluntario? ;Como
podemos saberlo?

¢Como conciliar la ética de la investigacion y el proceso de investigacién con las
expectativas y normas culturales en torno a las interacciones y las relaciones?
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¢Podria discutirse esta cuestién de forma abierta y sincera en una reuniéon con
representantes de la comunidad y los ancianos? ;Existe una junta de revision ética
local, o podria establecerse una, para discutir y asesorar sobre estas cuestiones a la
luz de las realidades locales y los valores y normas culturales?

Contribucién de: Sadaf Shallwani, Department of Applied Psychology and Human
Development, Ontario Institute for Studies in Education, Universidad de Toronto.

Estudio de caso 2: Facilitar los beneficios futuros cuando un
participante padece una enfermedad degenerativa y no puede dar su
consentimiento

Antecedentes y contexto:

Muy a menudo, un nifio con una afeccion neurodegenerativa grave estable o
evolutiva no puede dar un consentimiento valido a la investigacién. La edad del
nifio y la gravedad de su afeccién neurolégica evolutiva hacen su consentimiento
imposible. Las afecciones neurodegenerativas son extremadamente raras, todavia
son muy poco conocidas y requieren de la atencién de centros sanitarios que cuenten
con tres o cuatro unidades para el diagndstico oportuno y su consiguiente gestion.
La forma de tratarla suele ser muy compleja y se sitda en las fronteras mismas del
entendimiento.

Los profesionales sanitarios implicados en la atencién de estos nifios se enfrentan a
dos posibilidades: aceptar el status quo o tratar de efectuar un cambio susceptible de
beneficiar en el futuro a otros casos similares, incrementando los conocimientos de
dicha afeccion mediante la realizacién de estudios de investigacion.

Desafio ético:

Es fundamental desarrollar una base de conocimientos sobre las causas de la
patologia clinica evolutiva de las afecciones degenerativas con el fin de ayudar al
tratamiento de los casos futuros.

El desafio ético consiste en saber:

a) Si tal procedimiento realmente es indispensable, ya que el tratamiento médico
es un desafio por si solo sin tener que desempefiar esta funcién adicional.

b) Moderar las expectativas, si bien comprensibles, en relacion con la realidad
de que tales descubrimientos suelen producirse de forma inesperada, pero
generalmente después de una importante inversién de tiempo y un vasto trabajo
de fondo.

c) Toda respuesta desempefiarad generalmente un papel muy limitado, incluso
inexistente, para este nifio en particular.

d) Si debe procederse a la investigacién aun cuando el consentimiento del nifio no
pudo ni puede obtenerse.

Decisiones tomadas:

« Limitar las investigaciones a las necesidades clinicas y de investigacion y si existe
una posibilidad real de obtener un resultado basado en la literatura empirica
anterior o pruebas clinicas sélidas, en lugar de una mera exploracién. Es decir, la
investigacion debe tener una sélida justificacion cientifica y/o clinica.

* Mantener registros médicos meticulosos a lo largo de muchos afios, incluyendo
fotografias e imagenes médicas.



« Tomar suficientes muestras de ADN, después de firmado el consentimiento
correspondiente,y conservarlas para pruebas de diagndstico futuras, actualmente
desconocidas. Asimismo, considerar la posibilidad de tomar biopsias de piel y
musculo para permitir cultivos celulares.

+ Obtener el pleno consentimiento de los padres o tutores del nifio para la
discusion de casos y su presentacion en las reuniones regionales, nacionales e
internacionales pertinentes.

+ Aun cuando sea imposible obtener el consentimiento, explicar al nifio, utilizando
medios verbales, graficos (es decir, dibujos, fotografias o videos), dramaticos u
otros métodos apropiados todos los aspectos de la atencién y cuidados que se
le prodigan, incluyendo los analisis y el almacenamiento de muestras de su ADN
u otro material para posibles pruebas futuras. Todo ello, en presencia de los
padres.

«  Durantesuvidaytambién después, conservar a estos nifios en su propia memoria
de investigacion y en las de otros médicos, de modo que su contribucion a la
investigacion sea reconocida y se rememore su calidad humana. Por ejemplo,
(utilizando ejemplos de la vida real en los que la decisién de renunciar el
anonimato fue tomada por los padres), si los padres dan su consentimiento, los
nifios pueden ser presentado en emisiones de televisién nacionales™, podrian
mostrarse fotografias del nifio en consultorios médicos o pabellones infantiles;
podria crearse un premio, beca u organizacién benéfica con su nombre®, los
padres podrian incluirse como co-autores en los resimenes de congresos y citar
el nombre de cada nifio*.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+ ¢Va alimitarse a hacer solamente su trabajo, o va a dedicar mas tiempo, incluso
afios, para mejorar los conocimientos con miras a un beneficio futuro?

*  Preguntarse cual es su motivacion. ;/Actla usted de esta manera por el nifio y sus
padres, por los futuros pacientes y sus familias, o en su propio interés?

+ ¢(Coémova a conciliarse la necesidad de encontrar una respuesta a las expectativas
poco realistas de la familia en términos de tiempo y qué significara este tipo de
respuesta en la realidad, en caso de que exista?

* Si el estado del nifio hace poco probable la posibilidad de obtener su
consentimiento, ¢como va a cumplirse con las exigencias en materia de
informacion para ellos y sus padres?

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

Contribucién de: Dr. Andrew N. Williams, Virtual Academic Unit, CDC, Northampton
General Hospital, Northampton, NN1 1BD, Reino Unido.

X http://www.youtube.com/watch?v=y_w_ItD7UhQ Children in Need Appeal 2012, presentado
por Dame Helen Mirren, consultado el 27 de diciembre de 2012.

i http://www.thomassfund.org.uk/ consultado el 10 de septiembre de 2012 Thomas’ Fund en
Northamptonshire, Reino Unido. Este fondo proporciona musicoterapia a los pacientes en las
salas de pediatria y neonatologia en Northamptonshire, asi como en el hogar para los nifios y
jovenes con enfermedades limitantes o una discapacidad que, por razones médicas, significa
que estan demasiado enfermos como para asistir a la escuela por periodos prolongados.

i Alzoubidi R., Price S., Smith L., Baas F., y Williams A.N. (2010). A New Subtype of Pontocerebellar
Hypoplasia. Dev Med Child Neurol., Volume 52, Issue s1, p. 31.
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Estudio de caso 3: El trabajo con los intérpretes en un ambiente
culturalmente sensible

Antecedentes y contexto:

La realizacién de una investigacion en un entorno cultural mas o menos desconocido
para el investigador que tiene una tradiciéon cultural occidental plantea desafios
importantes y Unicos en su género. A pesar de que los investigadores lleguen bien
preparados al lugar donde va a desarrollarse la investigacion en una cultura diferente,
deberan superar numerosos obstaculos, tanto previsibles como imprevisibles. Uno de
los problemas mas serios constituye el hecho de no conocer el idioma. En un estudio
aplicado cuatro afios después del tsunami de 2004 en la parte sur de la India mas
duramente afectada, el investigador se encontré ante desafios multidimensionales.
Unadelastareas del estudio se centré enlaidentificacion de los indicadores subjetivos
de bienestar desde la perspectiva del tutor y del nifio en una determinada subcultura.
Su objetivo consistia en desarrollar un instrumento culturalmente sensible con el fin
de recopilar datos sobre los recursos de los nifios como complemento a la recogida
de datos sobre los efectos a largo plazo del traumatismo sobre |os nifios.

Desafio ético:

La regién en la que se llevé a cabo el estudio era una zona muy apartada del sur
de la India. La mayoria de las familias de pescadores duramente afectadas por el
tsunami vivian alli. Los participantes del estudio eran nifios que vivian con sus padres
biolégicos, asi como nifios que perdieron a sus padres debido al tsunami y vivian
bajo distintas modalidades de hogares de acogida. Los nifios casi no hablaban inglés
y su Unica experiencia con occidentales remontaba a las operaciones de socorro del
tsunami. Durante su estancia en la India, el investigador tuvo la ocasion de aprender
mucho sobre la aplicaciéon del concepto de colectivismo vertical en la vida real y
especificamente para los nifios: plena aceptacion de la autoridad y las jerarquias;
respeto incuestionable hacia los adultos; la obediencia; el deber; y la fiabilidad. Con
el fin de profundizar en el bienestar subjetivo de los nifios, se creé un ambiente
armonioso con muy pocas restricciones de comportamiento. Este ambiente debia
estimular a los nifios a responder con toda franqueza a las preguntas formuladas
en los grupos de discusion. Se les estimulé a comportarse de una manera que no
estaba de acuerdo con su forma habitual de comportarse hacia los adultos. Pero
habia otra cara de la moneda. Los intérpretes adultos esperaban de parte de los
nifios exactamente el comportamiento descrito anteriormente. Encontrar intérpretes
adecuados que fueran, por un lado, mediadores culturales y, por otro, capaces de
tolerar una manera bastante diferente de abordar a los nifios sin perder de vista sus
valores culturales, represent6 un desafio de talla.

Decisiones tomadas:

Desde el departamento de trabajo social de la universidad local se contraté a dos
estudiantes (hombre y mujer) como intérpretes de los grupos de su mismo sexo. Los
estudiantes fueron seleccionados de acuerdo con los siguientes criterios: ser bilingle
(inglés y tamil), el tamil hablado era especialmente importante, ya que en este idioma
existe una enorme diferencia entre la lengua hablada y la escrita; su apertura a
adoptar otro enfoque en el trato con los nifios sin renunciar a sus propios valores
culturales; mostrarse consecuentes y perseverantes en la forma de interpretar. Se
eligié conscientemente no recurrir a intérpretes profesionales porque se temié que
su actitud profesional redujera a los nifios al silencio. Los estudiantes recibieron una
formacién de dos dias sobre el objetivo del proyecto, y se les proporcioné informacion
pertinente respecto a los antecedentes sobre diferentes conceptos tedricos (por
ejemplo, el traumatismo, el bienestar).

Se redact6 un cédigo de conducta en relacion con la forma de abordar a los nifios (por
ejemplo, exclusion del castigo; autodeterminacion del trabajo en pequefios grupos)
y los motivos por los que el investigador deseaba que abordaran a los nifios de esa
manera especifica. El razonamiento sobre el que se basaba este cédigo también se



discuti6 de forma interactiva con los intérpretes. Ademas, se les dio formacion en su
cometido real: la interpretacion. Se les pidio (1) interpretar en unidades de significado
cortas; (2) evitar preguntas interpuestas por iniciativa propia; (3) evitar conversaciones
paralelas con los nifios durante las sesiones en grupo de discusién; (4) participar en los
juegos y otros ejercicios de relajacion; y (5) la confidencialidad. Antes de cada sesién
discutimos el plan de aplicacion y nos preparamos mentalmente al grupo. Después
de cada sesion se llevod a cabo una mesa redonda de comentarios con los intérpretes.
Como resultado, nos fue posible crear un ambiente de grupo caracterizado por la
cordialidad y la confianza mutuas, gracias a lo cual los nifios pudieron compartir con
toda franqueza sus pensamientos y sentimientos.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+  ¢En qué costumbres culturales se enmarcan las relaciones o el trabajo con los
nifios?

«  ¢Requiere la aplicacién del estudio la creacién de un ambiente de confianza con
la ayuda de los intérpretes?

+  ¢Como trabajar con los intérpretes cuando su tarea consiste “solamente” en la
interpretacion, pero teniendo en cuenta que los parametros del grupo requieren
su participacién?

+  (Qué estrategias se desarrollan de forma preventiva en caso de un posible
sufrimiento relacionado con la intervencién de la investigacion? ;Cémo se
prepara a los intérpretes a este posible dafio?

Contribucién de: Dra. Silvia Exenberger, Departamento de Psicologia de la
Universidad de Innsbruck/ Austria. SOS Children’s Villages International, Research
and Development Department, Innsbruck/Austria.

Estudio de caso 4: El impacto de la informacion intercambiada en los
grupos de discusion sobre las relaciones entre los niios

Antecedentes y contexto:

La Comisién de los Derechos del Nifio de la Comunidad flamenca
(Kinderrechtencommissariaat) encargd al Centro de Investigacion sobre la Infanciayla
Sociedad (Kind y Samenleving) elaborar un cuestionario para determinar la incidencia
y la prevalencia del maltrato y la negligencia infantil en Flandes. El cuestionario se
centré en nifios de entre 10y 18 afios de edad. Para ello, se compararon, analizaron
y adaptaron cuestionarios de nivel internacional al contexto flamenco. Asimismo, se
hizo una nueva adaptacién tomando como base entrevistas con expertos, asi como
con nifios y jévenes.

A través de largas conversaciones con los nifios y los jovenes sobre la educacion, la
autoridad y el castigo, se elaboré un marco mas amplio de las relaciones de educacién
y de autoridad. Se organizaron ocho grupos de discusion con un total de 46 nifios y
nifias de edades comprendidas entre 10 y 18 afios. Cada grupo de discusién estaba
integrado por seis a ocho nifios/as y se reuni6 tres veces para discutir. Durante la
primera discusion se hablé de la educacion y la negligencia, en el segundo acerca
de la autoridad y el castigo y en la tercera sobre sus actitudes hacia el maltrato y la
negligencia.

Desafio ético:

Las discusiones en grupo se adaptan idealmente a la investigacién con nifios. La
desigualdad entre los nifios y el investigador adulto es mucho menos abierta que
en una entrevista individual con un adulto desconocido. El ambiente en general es
menos formal; se aparenta menos a una investigacién y mas a una conversacion
natural.
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Sin embargo, como en toda discusion o entrevista en grupo, las experiencias dificiles
pueden expresarse de forma inesperada y dejar una profunda impresion en los
nifios participantes. En las discusiones sobre la educacién, la autoridad, el castigo,
el maltrato y la negligencia esta situacién acusa aun mayores probabilidades. A
pesar de que nuestras preguntas se formularon de manera a no centrarse en
experiencias personales, sino en los puntos de vista generales de los nifios sobre la
educacién/autoridad, los participantes podian haberse vistos confrontados (directa o
indirectamente) al maltrato y la negligencia. Durante las discusiones en grupo, estas
experiencias pueden salir a la luz. Es mas, las discusiones en grupo pueden correr el
riesgo de abrir la caja de Pandora, revelando reflexiones y emociones ocultas.

Ademas delo delicado del tema de investigacion para los participantes en lo individual,
estas discusiones también podian influir en las relaciones interpersonales de los
participantes. Durante las discusiones, algunos nifios hablaron de duros castigos.
Otros nifios reaccionaron con asombro: “iEso es maltrato de menores!”. ;Altera
esta informacién la relacién de los nifios? ;Las revelaciones de duros castigos van a
esgrimirse mas tarde durante las disputas? Aunque precisamos a los participantes
que las discusiones en grupo eran confidenciales, no teniamos ninguna influencia
sobre lo que podia suceder después.

Decisiones tomadas:

Afin de que las discusiones en grupo resultaran lo mas seguras posible para los nifios
participantes, tomamos las siguientes medidas:

+ Cada escuela participante recibié un folleto informativo. Este folleto contenia
informacién sobre la investigacién a escala mundial (la elaboracién de un
cuestionario sobre el maltrato y la negligencia infantil) y sobre la investigacion
cualitativa especifica relativa a las perspectivas de los nifios sobre la educacién,
la autoridad y el castigo. Se describié el procedimiento de investigacion y se
propusieron posibles medidas relativas al seguimiento.

«  Cada nifio de las clases seleccionadas recibié, después de una breve introducciéon
a la investigacion, un folleto informativo y un formulario de consentimiento por
escrito. Se les pidi6 leer el folleto y, si deseaban participar, rellenar el formulario y
entregarlo al profesor/a. En el folleto de informacién los nifios podian encontrar:
el objetivo de la investigacion, una presentacién de los investigadores, sus
derechos (confidencialidad, anonimato, el derecho a cesar su participacion)
e informacién sobre los diferentes servicios de asistencia. Estos servicios se
adaptaron al contexto local de los participantes y, en la medida de lo posible, se
mencionaron los nombres de los trabajadores sociales locales.

«  Durante las discusiones en los grupos de discusion adoptamos una actitud abierta
hacia los temas planteados por los nifios. Hicimos hincapié en su competencia y
que el grupo no deseaba abordar experiencias personales, sino mas bien conocer
la opinion general de los nifios sobre la educacién y la autoridad.

+ Debido a que los grupos de discusién abordaron un tema potencialmente
delicado, se utilizé un personaje de tiras comicas impresa en pequefios carteles
para formular las preguntas. De esta manera, no era un investigador adulto el
que hacia las preguntas y al que los nifios “debian” responder. En cambio, era
una figura divertida que no entendia muy bien la forma en que los nifios habian
sido educados. La figura hacia preguntas tales como “;Qué hay que hacer para
ocuparse de los nifios?” Los nifios podian hablar sobre sus propias experiencias,
pero también sobre las experiencias de otros nifios. El hecho de que los nifios
pudieran mantenerse al margen de sus experiencias personales, hizo que los
grupos de discusion se percibieran como mas seguros.

+  Prometimos a los nifios participantes la confidencialidad de lo que se dijera en los
grupos de discusion. Les pedimos que respetaran a su vez esta confidencialidad.
Solamente de esta manera todos se sentirian lo suficientemente seguros como
para compartir su opinién o experiencias.



« Durante las discusiones en grupo, se colocé en la sala una “caja silenciosa”. Los
nifios recibieron un sobre y unas hojas de papel. En caso de que no desearan
compartir determinadas ideas durante las discusiones, podrian escribirlas y dejar
sus cartas en la caja silenciosa. Estas ideas podian ser: cuestiones demasiado
dificiles o privadas, pero también divertidas; cuestiones que habian olvidado
mencionar; o0 que no tenian nada que ver con el tema. De esta manera, dimos a
los nifios la oportunidad de expresarse de forma individual.

« Para que los grupos de discusidon encerraran menos misterio para los nifios no
participantes, volvimos al aula después de la discusién en grupo y dejamos a los
nifios participantes que contaran a los demas lo que habia sucedido, sin entrar
en detalles de lo que se habia dicho. De esta manera los nifios no participantes
se mostrarian menos curiosos y no pedirian a los nifios participantes que les
contaran el contenido de las conversaciones.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+  ¢Como proporcionar o iniciar un seguimiento?

+  ¢(Puede pedir a los nifios respetar la confidencialidad de la discusion?

+  ¢Como puede garantizarse la confidencialidad en un grupo de discusion?

+  ¢Como abordar la informacién delicada o dificil en un grupo de discusién?

Contribucién de: Hilde Lauwers, Centre de recherche Enfance et Société, Bruselas
(Bélgica).

Estudio de caso 5: Problema de inclusion y de representacién con niiios
investigadores en Uganda

Antecedentes y contexto:

Entre septiembre de 2006 y octubre de 2008 la organizacién Save the Children
Noruega apoy6 la participacién de nifios y jovenes en una evaluaciéon tematica
sobre la participacién de los nifios en los conflictos armados, en situaciones de
postconflicto y de construccién de la paz en Bosnia-Herzegovina, Guatemala, Nepal
y Uganda. La colaboracion con clubes infantiles/clubes de paz en cada pais permitio
a nifias y nifios desempefiar un papel activo en calidad de asesores, investigadores
entre sus iguales, encuestados activos, documentalistas y defensores. Como parte
de la investigacion participativa y del proceso de evaluacion, se formaron “grupos
de investigacion” y “comités consultivos” en cada paises con la participacion de
nifios, jévenes e investigadores (adultos). Los miembros del grupo de investigacion
(y, a veces el comité consultivo) tuvieron la oportunidad de incorporarse a
talleres de creacion de capacidades en investigacién participativa para mejorar
sus conocimientos, su fiabilidad y sus competencias para la realizacién de una
investigacion y una evaluacién ética y participativa. En Uganda tuvo lugar un primer
taller de puesta en marcha, que reunié a nifios y adultos del equipo de investigacién
de cada pais para luego organizar a escala local talleres de creacién de capacidades
y de reflexién.

Desafio ético:

En Uganda, los representantes infantiles (dos nifias y dos nifios) participaron en
el taller de puesta en marcha inicial. En el proceso de creacién de los grupos de
investigacién adultos-nifios y de un comité consultivo en Uganda, se planted el
desafio ético de saber qué nifios tendrian la oportunidad de formar parte de estas
estructuras y de los talleres de creacién de capacidades que se derivaban de ellas.
Durante una reunién del club de paz con la presencia del investigador nacional (un
adulto), se preguntd a los nifios si los miembros del club que asistieron al dltimo taller
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también participarian en el préximo taller. Uno de los miembros sefial6é “Si siguen
asistiendo a todos los talleres los mismos miembros, entonces no es necesario seguir
perteneciendo a este club”.

La cuestion de larepresentacién fue planteada por casi todos los clubes y asociaciones
que participaron en el proceso de evaluacién tematica. Como resultado, el equipo de
investigacion organizé consultas con otras partes interesadas sobre las cuestiones
relativas alarepresentacion, lainclusiony la participacion. Para ampliar el intercambio
de puntos de vista, esta cuestion éticatambién se planteé durante la reunién del Grupo
de Interés Virtual, que reuni6 al asesor principal de la organizacion Save the Children
Noruega, los investigadores mundiales, los investigadores principales y los puntos
focales de Save the Children de cada pais participante a través de teleconferencias
mensuales para alentar los esfuerzos realizados a favor de la practica ética.

Decisiones tomadas:

A través de consultas con los diferentes clubes de paz y asociaciones infantiles en
Uganda se decidio dar la posibilidad a diferentes nifios/jévenes de asistir a cada
taller de investigacion participativa con el fin de asegurar mayores oportunidades
a un mayor numero de nifias y nifios de participar activamente en la investigacién
participativa y en el proceso de evaluacion. La decision sobre la participacion y la
representacion inclusivas fue comunicada a todos los clubes y asociaciones y
compartida entre ellos. Desde entonces, la seleccion de los nifios y los jovenes para
participar en las actividades organizadas en el marco de la evaluacién tematica se
realiza mediante un sistema de rotacion.

El sistema de rotacion de la representacion funciona de la siguiente manera:

* Elecciones democraticas: los nifios/jévenes eligen a través de un proceso
democratico a sus propios delegados para que los represente en todo momento
en cualquier actividad.

+  Participacion inclusiva y ética: los nifios/jévenes velan por que el proceso
sea inclusivo y ético. Es decir, participa el mismo nimero de nifios y nifias de
diferentes grupos de edad; origen étnico/tribal; competencias (incluyendo nifios
con discapacidad); y antecedentes educativos.

+ Intercambio y aprendizaje entre iguales: los nifios/jovenes elegidos tienen la
responsabilidad de compartir los conocimientos y las competencias adquiridas
con sus compafieros de los clubes y asociaciones.

Este sistema rotativo de representacion permitié la participacién activa de 603 nifios
y jévenes (225 chicas y 378 chicos) en la investigacion participativa y el proceso de
evaluacion en el norte de Uganda. La mayoria de los nifios y jovenes tenian entre
10-14 afios de edad, pero también se incluyeron algunos jévenes hasta la edad de
20 afios. Se incluyeron: nifias y nifios escolarizados o no, nifios con discapacidad,
nifios que habian sido secuestrados, nifias madres y huérfanos. Muchos de los nifios
vivian en campamentos de personas desplazadas internamente. Los nifios y los
jévenes también sefialaron que “los nifios que asistieron a los talleres y formaciones
transmitian los conocimientos adquiridos a otros nifios” (Save the Children Noruega
y Save the Children en Uganda, 2008).

Sin embargo, para garantizar la continuidad del comité consultivo, los miembros del
club de pazy de las asociaciones decidieron que era mejor contar con representantes
electos de los nifios en este comité. Sin embargo, en lugar de elegir a unos pocos nifios,
se eligieron 24 nifios y jévenes (12 de cada sexo) para formar parte del comité asesor
junto con seis adultos (el investigador nacional, representantes de las autoridades
-animadores adultos, representantes de ONG locales y de Save the Children y un
miembro de las autoridades locales). El comité consultivo celebré reuniones cada
tres meses para abordar los problemas, discutir, analizar y asesorar a los clubes de
paz y las asociaciones infantiles en relacion con los resultados de la investigacion
participativa y el proceso de evaluacién.



Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+  ¢(Qué medidas pueden tomarse para velar por que los procesos de investigacion
participativa incluyan a nifias y nifios de diferentes origenes y edades
(especialmente los mas marginados)?

«  ¢Como puede promoverse la representacién incluyente y rotativa de los nifios y
jovenes en el proceso de investigacion para asegurar que un mayor nimero de
nifias y nifios tengan la oportunidad de participar activamente, en lugar de contar
con la participacion de solamente algunos nifios y jévenes?

+  ¢(Como puede velarse por que los nifios participen en la seleccion de sus
representantes?

«  ¢Como puede alentarse y apoyarse a los nifios y a los jovenes a compartir lo que
han aprendido con sus compafieros/as?

+  ¢Como puede garantizarse la transparencia de los mecanismos de informacion
y de comunicacién entre los nifios y los jévenes en lo relativo a los procesos de
seleccion?

Referencias

Save the Children Noruega y Save the Children en Uganda (2008). Informe nacional -
Uganda - Children'’s participation in armed conflict, post conflict and peace building.

Contribucién de: Clare Feinstein y Claire O’Kane. Esta es una versiéon mas detallada
de un estudio de caso sobre las directivas éticas de Save the Children Noruega (2008)
para la participacion ética, significativa e inclusiva de los nifios/as en la practica de la
participacion. También deseamos agradecer al Dr. Kato Nkimba por su contribucion
a la redaccion de este estudio de caso en Uganda.

Estudio de caso 6: Entrevistar a los nifios sobre temas delicados en
torno a la violencia: ;pueden los instrumentos y procedimientos de
la encuesta sobre la violencia contra los nifios proporcionar medidas
adecuadas para proteger a los niiios de 13 a 17 aiios?

Antecedentes y contexto:

Numerosos paises se han comprometido a desarrollar y a aplicar una encuesta de
hogares a escala nacional destinada a determinar los niveles de violencia emocional,
fisica y sexual contra la nifiez. Estas encuestas se llevan a cabo bajo la direccion y con
la plena participacién de los gobiernos de los paises interesados. Las encuestas se
llevan a cabo en el marco de una asociacion publico-privada mundial denominada
“Juntos por las Nifias”. Los Centros para el Control y Prevencién de Enfermedades y
UNICEF encabezan la prestacion de apoyo técnico y logistico para estas encuestas.
La encuesta, planeada o completada en 8 paises a nivel mundial, ofrece informacion
importante sobrelas circunstancias que rodean el maltrato, asicomo las consecuencias
alargo plazo. Los resultados de la encuesta, alli donde ya ha concluido, han permitido
hacer avances en este dmbito al aumentar la comprensién de este hecho altamente
estigmatizado y lamentablemente muy comun, han hecho participar a los gobiernos
y han conseguido que se mejoren las politicas y programas encaminados a hacer
frente a la violencia contra la nifiez.

Desafio ético:

El Informe Mundial 2006 del Secretario General de la ONU sobre la Violencia contra
los Nifios cualificé y cuantific el alcance de la violencia contra la nifiez e insté a los
paises a “elaborar y aplicar sistematicamente sistemas nacionales de recolecciéon
de datos e investigacion”. A guisa de respuesta, las encuestas sobre la violencia
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contra los nifios (VACS, por sus siglas en inglés) permitieron interrogar a jovenes de
13-24 afios sobre sus experiencias de la violencia en tanto que nifios en las encuestas
de hogares a escala nacional. Asimismo se han expresado inquietudes acerca del
acierto y el valor de incluir jévenes de 13 a 17 afios de edad en la encuesta.

Los partidarios de la encuesta incluyeron a jévenes de 13 a 17 afios de edad debido
a que la encuesta aborda las experiencias de violencia y existen pruebas sustanciales
de la parcialidad de la memoria a medida que los eventos se hacen mas distantes.
Del mismo modo, se estan produciendo importantes y rapidos cambios sociales
relacionados significativamente con la educacién, la reforma de las politicas, la
tecnologia de la comunicacion, los medios sociales, etc., que pueden afectar a los
nifios y a sus experiencias con la violencia a lo largo de los afios. Por otra parte,
consideran que existen estrategias validas y eficaces para proteger a los nifios de
todo dafio durante la encuesta y que los beneficios de las encuestas para los nifios
son muy superiores a los inconvenientes potenciales.

Los que se oponen a las encuestas han expresado su preocupacion acerca del acierto y
el valor de entrevistar a jovenes de 13 a 17 afios de edad. Sefialan que entre las posibles
consecuencias no deseadas de la participacién de estos nifios en las entrevistas pueden
incluirse potenciales represalias por parte de los padres o tutores, asi como el desarrollo
de un estrés post-traumatico. Esta preocupacion esta presente especialmente en los
paises en desarrollo, donde se carece de personal formado y de sistemas asociados
para prestar apoyo y ayuda a los nifios que lo necesiten. También han sefialado que
ciertas partes del cuestionario eran inapropiadas para jovenes de 13 a 17 afios.

Decisiones tomadas:

+ Se tomaron numerosas medidas para proteger a los nifios en el marco de la
encuesta:

+ La divulgacion del objetivo del estudio se limité a los dirigentes de la
poblacién o al cabeza de familia para reducir la posibilidad de represalias
contra los jovenes encuestados por parte de las personas que pudieran
estar cometiendo el maltrato o abuso;

+ Lacreacion de un entorno libre de prejuicios para realizar las entrevistas;
+ Los entrevistadores debian ser del mismo sexo que los encuestados;

+ Los encuestados femeninos y masculinos fueron entrevistados en grupos
separados a fin de limitar la posibilidad de que un abusador perteneciente
a la misma comunidad pudiera descubrir la naturaleza de la encuesta;

+ Las entrevistas se llevaron a cabo en privado para proteger la
confidencialidad de la informacién compartida por el encuestado;

* Proporcionar a todos los encuestados una lista de servicios para que
estuvieran al tanto de los lugares a los que podrian acudir en busqueda de
ayuda en caso necesario;

«  Establecer un plan de intervencién para permitir a los jovenes encuestados
en dificultad o que desearan recurrir a los organismos y/o consejeros de
asistencia;

«  Establecer un proceso de consentimiento simple y facil de entender;

* Brindar a cada encuestado la posibilidad de negarse a responder a las
preguntas o de poner fin al proceso de entrevista.

+ Antes de la puesta en practica de la encuesta se realiz6 una investigacion
etnografica con el fin de asegurarse de que el instrumento era culturalmente
apropiado y abordaba los temas con la delicadeza necesaria para el conjunto de
este grupo etario.



+  Serealizaron pruebas cognitivas del instrumento de la encuesta para examinar
si las preguntas se formulaban correctamente a los encuestados, es decir, si los
encuestados entendian la pregunta correctamente y si podian dar respuestas
precisas. Las pruebas cognitivas tenian como fin asegurarse de que cada
pregunta de la encuesta respetara el espiritu cientifico de la preguntay, al mismo
tiempo, si tenia sentido para los encuestados. Las preguntas que no eran bien
comprendidas por los encuestados, o dificiles de responder pueden mejorarse
antes de hacer la encuesta, lo que mejorara considerablemente la calidad de los
resultados.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+  ¢(Qué medidas deben tomarse para proteger a los nifios de todo dafio en el
contexto de un estudio sobre la violencia?

+  ¢Cudles son los beneficios potenciales que aporta a los nifios participar en una
encuesta sobre la violencia?

+  ¢Como determinar si una encuesta es apropiada para una determinada edad o
no? ¢Es preciso tener en cuenta la media de edad de la iniciacion sexual?

+  Excluiralos masjovenes significa que los resultados se basarian en la informacion
proporcionada por personas de 18-24 afios en relaciéon con una experiencia de
violencia, servicios y circunstancias que habia tenido lugar 5, 10 o incluso 15 afios
antes de la encuesta. ;Cudl seria el valor de tal encuesta?

«  ¢(Cual es el riesgo de NO realizar la investigacién entre jévenes adolescentes?
¢Cudl es el riesgo de la inaccién? ;Habria un mayor nimero de nifias y nifios
que podrian sufrir trastornos mentales y fisicos porque no pedimos a los nifios
sus propios puntos de vista sobre estas cuestiones, o porque realizamos una
investigacién que ofrece una visiéon que describe una situacién muy poco precisa
de la realidad?

+  ¢Puede una politica clara sobre la infancia y la ética contribuir al debate en torno
a la adecuacion de la edad?

Contribucién de: Mary Catherine Maternowska, UNICEF - Oficina de Investigacién
Innocenti.

Estudio de caso 7: Hallazgos incidentales en una investigacion sobre
imagenes neuronales

Antecedentes y contexto:

Los hallazgos incidentales en el cerebro son anomalias cerebrales sin sintomas
externos que se detectan en nifios y adultos sanos durante su participacion en
estudios de investigacién que aplican técnicas de neuroimagen tales como las
imagenes de resonancia magnética estructurales (IMR) y funcionales (IMRf), la
magnetoencefalografia (MEG), la electroencefalografia (EEG-ERP) y la espectroscopia
de infrarrojo cercano (NIRS). Las imagenes de resonancia magnética estructurales
pueden tener importancia clinica debido a que pueden causar sintomas ulteriores
o influir en los posibles tratamientos finales. Sin embargo, la comunidad cientifica
todavia no tiene una estimacion precisa de su incidencia, ya que no existe informacién
sistematica, ni tampoco un consenso que indique el interés que puede tener para los
participantes en lainvestigacién la divulgacion de conclusiones de menorimportancia
0 normales. Por otra parte, en la actualidad se observa una importante diversidad
de procedimientos en las unidades de investigacién con respecto a la participaciéon
y la proteccion de los participantes, asi como en la deteccién y en la comunicacion
que se les proporciona acerca de los resultados anormales. El hallazgo incidental de
lesiones cerebrales en nifios y adolescentes plantea varias interrogantes de orden
ético.
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Desafio ético:

La presencia de todo hallazgo clinico significativo en un contexto de investigacion
no clinica es una cuestion de preocupaciéon médica y bioética. Una de las mayores
dificultades consiste en decidir si ha de tratarse a los participantes en los que se
han encontrado incidentalmente una lesién cerebral, y la forma de hacerlo. En
consecuencia, la deteccién, laimportancia y el manejo de estos hallazgos incidentales
son fundamentales para el bienestar de los participantes en la investigacion, asi
como para la integridad de los estudios. Sin embargo, no hay pruebas suficientes
para saber cudl es la mejor reaccion debido a la ausencia de estudios adecuados
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
tres décadas, lo que significa que no hay datos sobre el pronoéstico a largo plazo.
Tomando como base estudios realizados en la Ultima década, la incidencia de los
hallazgos incidentales cerebrales varia entre un 7% y un 36% y pueden clasificarse
como neoplasicos (por ejemplo, los tumores benignos y malignos), o no neoplasicos
(por ejemplo, quistes, anomalias vasculares estructurales, agenesia del cuerpo
calloso, lesiones inflamatorias, hidrocefalia, malformaciones, hiperintensidades de la
materia blanca, infartos cerebrales silentes, microhemorragias cerebrales, fase inicial
de la esclerosis multiple). Una vez que se descubren estas lesiones, los investigadores
tienen que decidir qué medidas tomar. Desde la perspectiva del investigador, el
hecho de saber que existe una anomalia podria dar lugar a intervenciones destinadas
a modificar los factores de riesgo. En este sentido, en primer lugar es necesario
establecer los procedimientos para abordar el tratamiento de la lesion. Por ejemplo,
entre las posibles medidas pueden incluirse el no remitir a la persona a ninguna
revision, o remitirla a una revisidon neurolégica de rutina, una revision urgente, una
revision inmediata y/o su seguimiento posterior. Sin embargo, es dificil considerar
la urgencia de la revision sin pruebas tangibles de la existencia y de la manera de
tratar las lesiones asintomaticas halladas incidentalmente. La ausencia o la falta de
procedimientos apropiados aumentan la probabilidad de una posible imprudencia
en caso de esperar a que se produzca un acontecimiento catastréfico o incluso
una accioén juridica. Desde la perspectiva del participante, la deteccién de hallazgos
incidentales puede provocar ansiedad acerca de una posible anormalidad, que a su
vez podria ser un falso positivo, implicar gastos en cascada para estudios posteriores
y eventuales complicaciones, asi como inquietud respecto a las consecuencias que
puede acarrear la no aplicacion de un tratamiento. Por lo tanto, en segundo lugar
es necesario decidir cdmo comunicar los resultados a los participantes, sobre todo
cuando son nifios o adolescentes, y tener en cuenta los limites de la confidencialidad
deseada por el participante, por ejemplo, en lo que respecta a los padres y a los
médicos de atencion primaria.

Ejemplos y decisiones tomadas:

En un estudio reciente, Kumray sus colegas (2006) encontraron hallazgos incidentales
de lesiones cerebrales en 8 de cada 60 (el 13,3%) nifios y adolescentes sanos que
participaron en una investigacion de IRM en su centro. Todos los casos identificados
fueron comunicados al nifio o al adolescente, a sus padres y al médico de atencion
primaria. En tres casos, un neurorradi6logo clinico propuso otra revisién: (a) en el
primer caso (hiperintensidad en el hemisferio cerebeloso izquierdo), se recomendé un
examen de IMR con un agente de contraste. Después de un analisis de seguimiento,
el neurorradidlogo y el neurélogo consideraron que la lesién era no especifica;
(b) en el segundo caso (una mayor sefial en la sustancia blanca parietal derecha),
el neurorradidlogo consider6 que el hallazgo podria ser inespecifico o secundario
a los dolores de cabeza por migrafa, la enfermedad de Lyme, una reacciéon a un
proceso inflamatorio o infeccioso y/o una desmielinizacién. Después de un estudio de
seguimiento de dos afios, los resultados no experimentaron modificaciones, lo que
permitié considerar la anomalia como clinicamente no significativa; (c) en el tercer
caso (vacios de flujo prominentes en la glandula pineal potencialmente asociados
con una malformacién vascular), el participante fue reevaluado con un protocolo
alternativo de neuroimagen y no mostr6 ninguna sefial ni anomalia anatomica. Los
resultados registrados anteriormente se consideraron un artefacto técnico. En los
cinco casos restantes, los hallazgos no requirieron revisiones adicionales después
de las intervenciones de un neurorradiélogo y un neuropediatra, quienes los
consideraron variantes normales de eventos anatomicos.



Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

Las directivas sobre cuestiones éticas relativas a la participacién de nifios sanos como
voluntarios en la investigacion de imagenes cerebrales estan apenas comenzando
a despuntar. Varios investigadores han planteado interrogantes en el campo de la
neuroética, que profundizan el enfoque que ha de darse a los hallazgos incidentales
de lesiones cerebrales durante la investigacion sobre el cerebro. A continuacion se
resumen algunos de los principales elementos fundamentales que es preciso tener
en cuenta:

« Las personas voluntarias (nifios y padres) en los estudios de investigacion que
utilizan las tecnologias de imagenes cerebrales deberian disponer, como parte
del proceso de consentimiento informado, de informacion precisa sobre las
posibilidades y consecuencias de descubrir incidentalmente lesiones cerebrales.
En concreto, debe informarseles sobre cémo se manejaran los resultados y las
limitaciones de cada técnica de neuroimagen. Debe solicitarse a los padres y a
los participantes sus preferencias en lo que se refiere a la divulgacion de esta
informacién y darles la opcion de no ser informados acerca de estos hallazgos a
menos de que se requiera una revision urgente e inmediata (seguimiento).

+ Losinvestigadores deben prever la posibilidad de encontrar hallazgos incidentales
de lesiones cerebrales en el disefio de los estudios y de la creacién de equipos de
investigacion (es decir, el desarrollo de capacidades de los estudiantes graduados
e investigadores postdoctorales y el acceso a consultas de neurorradiologia
pediatrica y de neurologia para los investigadores y los participantes para
posibles revisiones e intervenciones de seguimiento).

+ Los centros de investigacion y comités de ética deben colaborar para desarrollar
enfoques éticos para el tratamiento y la comunicacion adecuados de los hallazgos
incidentales de lesiones cerebrales a los participantes. Este esfuerzo también
debe tener en cuenta la posibilidad de archivar este tipo de hallazgos incidentales
y la adopcion de directrices para abordar las variables de la activacién neuronal.
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Estudio de caso 8: Dilemas relacionados con la forma de manejar el
sufrimiento emocional durante las entrevistas con niios

Antecedentes y contexto:

Hemos llevado a cabo proyectos de investigacion que incluyen entrevistas con
jovenes cuidadores en el contexto de la epidemia del VIH en Zimbabwe, Tanzania
y Reino Unido. Los nifios tenian en ese momento o habian tenido recientemente la
responsabilidad de cuidar a un familiar con una enfermedad crénica (a menudo uno
de los padres con SIDA). Algunos nifios habian quedado huérfanos recientemente
tras haber cuidado de sus progenitores durante cierto tiempo.

Desafio ético:

Las preguntas de la entrevista a los nifios acerca de sus responsabilidades como
cuidadores, asi como respecto a la enfermedad y/o muerte de los padres a veces
provocaron las lagrimas y un sufrimiento emocional del joven cuidador/a. A veces
los jovenes sufrian durante las entrevistas al describir la carga emocional y fisica que
implicaba atender a sus seres queridos, o recordando su pérdida. Algunos jévenes
rompian a llorar.

En respuesta a su sufrimiento emocional era preciso tomar una decisién en cuando
a la oportunidad de continuar, hacer una pausa o poner fin a la entrevista con el
joven. Asimismo, hubo que examinar la posibilidad de continuar estudiando las
experiencias como cuidador del nifio retomando la entrevista en otro momento,
utilizando un método de investigacién diferente, o interrumpiendo por completo la
investigacion con determinados nifios. Tuvimos que reflexionar sobre nuestro papel
como investigadores y sobre la justificacion ética del sufrimiento que causabamos:
¢Valian las entrevistas tantas lagrimas?

Decisiones tomadas:

Las entrevistas en las que los jovenes cuidadores rompieron a llorar y mostraron sufrir
demasiado como para continuar se interrumpieron rapidamente. Las situaciones
que llevaron a concluir a la entrevista fueron aquellas en las que el joven dej6 de
responder a las preguntas formuladas (es decir, dejé de participar activamente);
confirmé que no deseaba continuar cuando el entrevistador se lo preguntd; cuando
otra persona presente (por ejemplo, tutor, padre o hermano mayor) solicité poner fin
a la entrevista; o cuando el entrevistador juzgé inapropiado continuar. Intentamos
mostrarnos sensibles a los signos de sufrimiento y ofreciamos la oportunidad
de hacer una pausa, de continuar la entrevista en otro momento, o de poner fin
a la entrevista. En la investigacion de Tanzania y Reino Unido, el uso de métodos
participativos, tales como hablar de las fotografias tomadas por el nifio, los dibujos o
el libro con la historia de su vida que habian realizado, proporcioné a veces un medio
util para desviar la atencién de temas emocionalmente dolorosos.

Reflexién y cuestionamiento introspectivo:

Responder como profesionales y como seres humanos al dolor experimentado por
los jovenes cuidadores entrevistados nos llevo a reflexionar sobre la pertinencia ética
de nuestro enfoque de investigacién y de su método. Nuestra intencién era la de
escuchar directamente a los nifios en su calidad de expertos de su propias vida, hacer



oir las voces de los nifios y no acceder indirectamente a sus experiencias a través de
los adultos. Sin embargo, cuando el recuento de su vida como cuidadores resultaba
traumatico, vergonzoso, incobmodo y estresante para los jévenes entrevistados en
el curso de una investigacién en Zimbabwe, nuestro enfoque fue descrito como
“arbitrario”, “infundado”, e incluso “cruel” por el trabajador social encargado de
realizar las entrevistas en los idiomas locales (shona y ndebele). Sin embargo, en las
investigaciones realizadas en Tanzania y Reino Unido, los jévenes desearon continuar
la entrevista a pesar de sus lagrimas y parecieron valorar la oportunidad de hablar
sobre sus experiencias. Una joven comentd después que nunca nadie le habia
preguntado antes acerca de sus responsabilidades como cuidadora. Estos elementos
plantean una serie de preguntas:

«  ¢Como pueden los investigadores compensar el dafio potencial (a corto plazo),
tales como el sufrimiento emocional y el llanto, que pueden causar las entrevistas
en relacién con los posibles beneficios a largo plazo del proceso de investigacion
para los nifios, tanto a nivel individual como colectivo? Los beneficios potenciales
incluyen brindar la oportunidad a una persona joven de compartir sus
sentimientos y expresar sus experiencias hasta entonces calladas, lo que puede
crear un sentimiento de autonomia y de identificacién colectiva con otros nifios
en circunstancias similares al contribuir a una investigacién que pueda mejorar
la situacién de los otros cuidadores jovenes en el futuro.

+ ¢Como pueden los investigadores escuchar mejor a los nifios y mostrarse
sensibles alos signos de sufrimiento? ;Cuales son las competencias y preparativos
necesarios para los investigadores y los intérpretes?

«  ¢Como puede velarse por la privacidad del lugar donde se lleva a cabo la entrevista
para que los nifios se sientan comodos para expresar sus emociones? Este
aspecto puede ser particularmente dificil cuando la realizacion de la entrevista se
hace en el hogar de las personas, donde puede haber poco espacio para hablar
con los nifios sin que lo escuchen los otros miembros de la familia o vecinos.

« ¢Como pueden los investigadores evaluar mejor silas entrevistas deben continuar
y en qué momento, o si deben terminar cuando los nifios entrevistados sufren
emocionalmente?

«  ¢(Qué medidas pueden tomarse para velarse por que se facilite a los nifios el
acceso a un apoyo emocional (por ejemplo, orientacién) por parte de los
colaboradores del proyecto y otras personas en caso necesario?

«  ¢(Qué alternativas pueden utilizarse en lugar de las entrevistas? Proporcionar
a los nifios otros métodos de participacion y una amplia diversidad de formas
de expresar sus sentimientos y experiencias (tales como el dibujo, la fotografia,
vifietas de su propia vida, mapas corporales y diarios) puede resultar menos
doloroso.
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Estudio de caso 9: Encontrar el justo equilibrio entre proteccion y
participacion: ;qué hacer cuando no se dispone facilmente de servicios
de seguimiento?

Antecedentes y contexto:

Encontrar el justo equilibrio entre proteger a los jévenes de un riesgo, al tiempo que
también selesbrindala oportunidad de participar efectivamente, representa un desafio
para los investigadores. Los investigadores se enfrentan a un dilema ético cuando no
se dispone de servicios de seguimiento apropiados para los jéovenes que revelan, por
ejemplo, necesidades en la esfera de la salud mental. Este dilema surgié en un estudio
realizado con los hogares encabezados por menores en tres regiones muy afectadas
por el VIH/SIDA en el norte de Namibia. Pese a la informacién anecdética sobre las
necesidades psicosociales de los nifios en este contexto, la ausencia de pruebas
cientificas impuso limites a la planificacion y elaboracién de estrategias/programas
y politicas destinados a mejorar las vidas de los jévenes. A fin de responder a esta
situacion se realizd un estudio para cartografiar las redes sociales de los nifios cabeza
de familia y medir la depresion entre los jévenes. El Children’s Depression Inventory
(CDI; Kovacs, 1985) elabord un cuestionario de autoevaluacién de la depresion de
17 puntos ampliamente utilizables en todas las culturas entre nifios de 7 a 17 afios,
se adapté al contexto local, se probd experimentalmente, se tradujo y retradujo (en
oshindonga, rukwangali y silozi) en colaboracién con profesionales locales.

Desafio ético:

En las regiones estudiadas, el acceso a servicios y apoyos adecuados era limitado
debido a la pobreza, las grandes distancias, los escasos medios de transporte, las
inundaciones estacionales, la migracién interna e internacional que separaba a las
familias, asi como las limitaciones en materia de infraestructura sanitaria, social y de
recursos humanos. En particular, no habia un solo psiquiatra ni psicélogo disponible y
los pocos trabajadores sociales empleados por el gobierno se encontraban solamente
en las capitales regionales. En la época del estudio, no habia registro de los nifios
huérfanos ni de los hogares encabezados por nifios en el pais. Basandose en la mejor
investigacion disponible y las consultas a nivel local, se observé que el estudio no tenia
probabilidades de causar un dafio grave a los participantes, sino que se tenia muchas
posibilidades de tener repercusiones positivas para la comunidad y los jévenes que
vivian circunstancias similares. A diferencia de la investigacion clinica, que no debe
realizarse a menos que se disponga de determinados servicios que puedan tratar a
los participantes, otras evaluaciones, tales como la que proponiamos podia crear un
espacio de sanacién para expresarse y ayudar a los jovenes a acceder a medidas de
ayuda social. De hecho, los jévenes dijeron apreciar la oportunidad de compartir sus
sentimientos personales, recursos y redes de apoyo en un espacio seguro.

Decisiones tomadas:

Ante esta situacién, el investigador identificé y desarrollé una serie de asociaciones
colaborativas con las partes interesadas locales y los organismos especializados en
prestar servicio a la juventud antes de iniciar la recopilaciéon de datos. Los socios
ayudaron a identificar a los nifios cabeza de familia y les prestaron ayuda en los casos
en que revelaban un determinado dafio, con el permiso de los participantes. Entre
ellos, hubo varios ministerios, autoridades tradicionales, organismos comunitarios,
organizaciones religiosas, escuelas y voluntarios de cuidados a domicilio. Este
proceso para determinar si habia servicios apropiados disponibles y accesibles para
los jévenes tomd mucho tiempo. No obstante, proporcioné legitimidad y visibilidad
al estudio, ayudo a determinar el tipo de seguimiento que era apropiado para los
nifios de acuerdo con su edad, sexo, origen étnico, etc., y a desarrollar redes de
informacion y apoyo para que pudiera ofrecerse ayuda ulterior a los participantes
que la necesitaran.

En muchos casos, los recursos individuales (por ejemplo, las redes personales
existentes), las organizaciones comunitarias o las organizaciones religiosas locales
(por ejemplo, los voluntarios de atencién a domicilio de Catholic AIDS Action, en



Namibia), e incluso apoyos comunitarios informales, fueron fuentes potenciales de
la asistencia necesaria. Por ejemplo, una nifia que tenia ideas suicidas, aunque nunca
habia pasado al acto, fue enviada, con su acuerdo, a la organizacién local que da
seguimiento a nifios huérfanos y vulnerables. En muchos otros casos, el equipo de
investigacién comunicé informacién sobre las fuentes convenientes de ayuda a nivel
local (desde como obtener un acta de nacimiento o de deceso, hasta solicitar ayuda de
las instancias publicas para poder hablar de sus inquietudes. Las decisiones tomadas
muestran que el riesgo puede reducirse significativamente mediante un cuidadoso
analisis y la adopcion de procedimientos alternativos.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+ ¢Hasta qué punto el contexto en el que va a llevar a cabo su investigacion es
similar o diferente al aqui descrito?

+  (Qué probabilidad existe de que los jévenes participantes en el estudio requieran
de apoyo?

+  ¢(Qué podria modificarse en este estudio para minimizar el riesgo de dafio para
los jévenes'y, por lo tanto, su necesidad de apoyo?

+  (Quétipo de apoyo van a necesitar?

+  En caso de no existir servicios ni programas profesionales para los jévenes en la
comunidad, ;pueden crearse en el marco del estudio?

+ Delocontrario, ;como puede asegurarse que va a darse el seguimiento adecuado
a los jovenes que lo necesiten?
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Estudio de caso 10: Dilemas en laescuela: ;c6moy cuando debe apoyarse
la inclusién de alumnos con discapacidad?

Antecedentes y contexto:

En el curso de nuestro trabajo etnografico con los nifios con discapacidad en la
escuela, nuestro equipo de investigacién ha observado una serie de situaciones
en las que los nifios y los jévenes se han visto marginados y excluidos del plan de
estudios, la vida social y, en general, de las actividades escolares. En este estudio
hemos seguido a siete jovenes estudiantes con discapacidad en su transicion de la
escuela primaria a la secundaria a fin de explorar la forma en que sus experiencias
escolares afectaban al desarrollo de propia identidad y a la del grupo. Se presenta un
ejemplo de exclusién y de los dilemas éticos que planted.

Sam tiene 13 afios y tiene una larga lista de etiquetas no oficiales, aun cuando su
vision del mundo no es facilmente comprensible y la financiaciéon y el apoyo a su
educacion no han sido faciles de conseguir<ii, Es un lector competente, pero tiene
dificultades a comprender las situaciones sociales y los aspectos de su trabajo
escolar. Tiene tendencia a alterarse y a irritarse cuando esta estresado. Se le excluy6
de una escuela primaria a causa de su comportamiento, por lo que continud su
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escolarizaciéon a domicilio. Gracias a un director escolar comprensivo, asistié a una
pequefia escuela primaria rural durante afio y medio antes de pasar a la escuela
secundaria. Cuando estas observaciones se llevaron a cabo tenia tres meses de
cursar la escuela secundaria.

Desafio ético:

Sam se encuentra en el pasillo en el exterior del aula de ciencias humanas, los
estudiantes sacan los libros de sus mochilas antes de entrar al aula. Es un momento
muy ajetreado y ruidoso, con muchos empujones y bromas, sobre todo entre los
chicos. Uno de ellos empuja a Sam al tratar de sacar sus libros, y lo llama “retardado”.
Sam se ve claramente alterado y reacciona gritando al chico. Entra al aula y se sienta
en una mesa situada en el centro, junto al asistente del profesor. Esta agitado y es
incapaz de concentrarse en su trabajo. El profesor explica el tema de la leccién a
la clase, pero Sam se queja ruidosamente con el asistente del profesor y sefiala al
nifio que lo ha acosado. El profesor le pide que preste atencién, pero Sam no logra
calmarse. El profesor dice a Sam que su comportamiento es inaceptable en clase y
sefiala la puerta, pidiéndole que abandone el aula. Sam sale corriendo de la clase y
acude al centro de apoyo al aprendizaje.

Este incidente plantea cuestiones relativas a las responsabilidades y limites del
investigador, asi como en relacidon con la responsabilidad primordial hacia el nifio.
¢En qué medida y de qué manera el investigador debe intervenir en este incidente?
En caso de encontrar cuestiones complejas al recopilar datos sobre el terreno, los
investigadores deben recurrir a la orientacién que proporcionan los protocolos de
investigacion elaborados de antemano (por ejemplo, podemos indicar al adolescente
que hable con los adultos competentes, o puede aceptar que el investigador lo
haga en su lugar). Sin embargo, aun cuando siempre es deseable contar con una
preparacion por anticipado, no siempre es posible prever todas las situaciones que
pueden presentarse y, en situaciones como ésta, es preciso improvisar.

Las opciones:

El acoso escolar es un problema insidioso que a menudo es mal entendido por los
profesores, ya que pasa esencialmente desapercibido.

Sam hacia grandes esfuerzos por formar parte de su grupo de compafieros en la
escuela, y esta violencia relacionada con su deficiencia constituia un obstaculo a
su integracién y bienestar. El profesor comprendié mal el contexto y la ansiedad
de Sam, lo que tuvo como efecto su exclusién de la clase y de sus oportunidades
de aprendizaje. El acoso no fue reconocido y no se abordd, pero las observaciones
del investigador proporcionaron un contexto en el que los profesores tenian la
posibilidad de comprender que este acoso constituia una barrera para el aprendizaje
y la participacién de Sam. El investigador tiene varias opciones:

* No hacer nada (el investigador se mantiene como si no hubiera visto nada);

* Intervenir en el momento del acto de acoso en el pasillo (en calidad de
representacion del profesor);

«  Discutir el asunto directamente con el profesor e informarle del contexto;

+  Discutir el asunto con Sam y tomar (o0 no) medidas.

Decisiones tomadas:

Después de estos acontecimientos permaneci en el aula por cierto tiempo y luego me
dirigi al centro de apoyo al aprendizaje a ver a Sam. Le pregunté si queria denunciar
el acoso escolar, pero se negd categéricamente a hacerlo. No queria que el profesor

fuera puesto al corriente y temia las represalias. Le preocupaba que algunos de
los chicos se enteraran y que ello perjudicara a sus intentos por ser aceptado en

il 5Gam es un seuddnimo.



el grupo de sus compafieros. Discutimos sobre las implicaciones de no poner al
tanto al profesor y los efectos negativos que este acoso repetido podia ejercer sobre
Sam. Estuvo de acuerdo en que seria util que el investigador informara al profesor
de ciencias humanas, de manera general y sin dar nombres, sobre el acoso que a
menudo tenia lugar en el pasillo y que dificultaba el aprendizaje de algunos alumnos.
Asimismo admitié que seria util que el profesor de ciencias humanas comentara esta
informacién con otros profesores de la escuela.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

En estas circunstancias, el papel del investigador evoluciona desplazandose de
investigador a defensor del joven. Uno de los principios fundamentales que guian el
papel y el comportamiento del investigador es su responsabilidad primordial hacia el
joven. La investigacion se justifica por el beneficio potencial que aporta a los nifios y
jévenes, y no por nuestra curiosidad (Munford y Sanders, 2001) y, en esta situacion, el
investigador contrapesa los dafios y los beneficios para el adolescente.

1. ¢Cual es la funcién principal del investigador en esta situacion? El investigador
puede:

. Mantenerse impasible, como si no existiera;

« Seruninformante para el profesor y/o responder a los comentarios, preguntas y
observaciones del profesor con o sin Sam;

+  Comportarse como otro profesor en el aula;
+ Centrarse en los derechos del adolescente y defenderlos.

2. El investigador adopta un papel de defensor (carente de neutralidad) en esta
situacion. ;Bajo qué circunstancias es conveniente desempefiar un papel de defensor?

3. ¢(Donde empieza la responsabilidad primordial para con el nifio y, en base a
ésta, ¢como responder a esta situacion como investigador? Posiblemente se desee
reflexionar sobre lo siguiente:

+  ¢Debe intervenir el investigador cuando observa el acoso que se produce fuera
del aula?

+ ¢Debe informar al profesor sobre las circunstancias que dieron lugar a la
expulsién del alumno del aula?

+  ¢(Fue apropiado retomar posteriormente el incidente con el alumno y haber
discutido con él las posibles soluciones, o el investigador debi6é dirigirse
directamente al profesor?

Referencia
Munford, R., y Sanders, J. (2001). Interviewing children and their parents. In M. Tollich
(E). Research Ethics in Aotearoa New Zealand: Concepts, practice, critiques (pp. 99-111).

Auckland: Longman.

Contribucién de: Jude MacArthur, Senior Lecturer, Institute of Education, Massey
University, Palmerston North, Nueva Zelanda.

Estudio de caso 11: Hablar de ética con los niios

Antecedentes y contexto:

En la busqueda de pautas éticas para la investigacién sobre y con los nifios, los
propios nifios son colaboradores importantes, sobre todo cuando la investigacion
aborda temas dificiles, como el de un proyecto de investigacion neerlandés de la
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Stichting Alexander (Paises Bajos) relativa a la opinion de los nifios sobre el maltrato
de que son victimas. En este proyecto, consultamos a los jévenes sobre las normas
éticas que les parecian importantes. En otro proyecto de investigacién sobre la ética
de la investigacion, los Child Research Groups participaron en juegos de rol con el fin
de definir las directivas étnicas importantes, segun los nifios. ;Cémo consideran que
deben ser tratados en un contexto de investigacion?

Desafio ético:

Nos encontramos con varios desafios al reflexionar sobre |la forma de hablar de ética
con los nifios. Por ejemplo, ;qué métodos utilizariamos y cdmo podemos adaptar esos
métodos a las edades de los nifios? ;Co6mo podiamos presentar el temay asegurarnos
de que los nifios saben lo que se entiende por ética? ;Cual era el momento adecuado
para hablar de ello?

Decisiones tomadas:

Desarrollamos dos métodos. El primero se desarrollé conjuntamente con los nifios
de los Child Research Groups. Por medio de una serie de breves juegos de rol, donde
los propios nifios interpretaron el papel del investigador y del encuestado, hubo
una discusién sobre qué es y qué no es una conducta éticamente responsable. De
esta manera, se elaboraron, conjuntamente con los nifios, las normas éticas que
luego tendrian que cumplir. Este método demostrd ser positivo, ya que atrae a
los nifios: pueden ver cémo se representa el guién y asi pueden distinguir el buen
comportamiento del malo y por qué. Les resulta divertido, los estimula a reflexionary
a analizar detenidamente elementos que antes se daban por sentado. Los nifios son
capaces de definir normas precisamente porque pueden imaginar la situacion que
puede producirse en caso de no respetar la norma correspondiente.

Método de trabajo:

1. Dos nifios representan un juego de rol frente al grupo. Se les indica el rol que han
de desempenfar en una tarjeta donde pueden leer la descripcién de la situacién. Un
nifio asume el papel de investigador, el otro nifio el de la persona encuestada.

2. Los dos niflos representaran la situacién descrita. Pueden afiadir e inventar lo
que deseen, por lo que se convierte en una breve y divertida “obra de teatro” (de
1 minuto).

3. Después de la breve representacién, los dos nifios van a sentarse de nuevo.
Los instructores preguntan primero a los dos nifios qué les parecié (momento de

distension).

4. A continuacion, el grupo explicard lo que vio. Los instructores haran algunas
preguntas sobre la representacion:

+  (Teniarazén el investigador o no?
«  ¢Por qué eso fue bueno o malo?

+  ¢Qué normas de comportamiento pueden desprenderse de esta breve obra de
teatro en lo que se refiere al investigador?

5. Las normas se escriben en una hoja de papel.

6. A continuacién, otros dos nifios se ponen de pie delante del grupo para representar
una situacion diferente.

El segundo método tuvo como objetivo discutir de ética con los jévenes (mayores
de 14 afios) mediante una conversacion en grupo. Después de conocerse y crear
un ambiente de cordialidad, abordamos mas directamente el tema de la ética.



La conversacion en grupo es un método adecuado, porque la ética es un tema
que se presta por excelencia para el dialogo y el intercambio. Es posible grabar la
conversacién y luego utilizar la grabacion para tratar de formular directivas sobre la
base de las afirmaciones. A continuacién, puede dar su opinién sobre estas directivas
a los jovenes y de esta manera seguir desarrollando la discusién.

Enseguida puede decir sencillamente: si les resulta dificil responder a las preguntas, no se
sientan obligados a hacerlo. Basta decir sencillamente que no desea hablar de ello. (Nifio
de 13 afios de edad).

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+ ¢(Podemos hablar de ética con los nifios que participan en nuestra propia
investigacion?

+  ¢(Esposible hablar de ética conlos nifios en relacién con el tema de la investigacion
antes de que comience la investigacién real?

+  ¢Qué ocurre si la ética de los nifios difiere de las directrices éticas normalizadas?

+ ¢Como pueden conocerse las ideas y experiencias de los nifios sobre temas
dificiles, sobre todo si los propios investigadores dudan en hablar de ellos?

De este modo, se da realmente al nifio la impresién de que ahora realmente
contribuye a ayudar a otros nifios que han tenido este tipo de experiencias. (Nifio de
13 afos de edad).

Referencias

Jurrius, K., y Uzozie, A. (2012) If | were a researcher. Discussing ethics with children and
young people. Amsterdam: Stichting Alexander.

Contribucién de: Kitty Jurrius, Stichting Alexander.
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Estudio de caso 12: Obtencion del consentimiento informado y
voluntario en un contexto de grupo

Antecedentes y contexto:

En el disefio de un estudio de investigacion de doctorado sobre las experiencias de
menores no acompafiados/privados de su familia que solicitan asilo en Irlanda, se
decidi6 que la base del estudio implicaria entrevistas individuales con jévenes de
edades comprendidas entre los 13 y los 18 afios. Desde el principio se reconocio
que, en virtud de su situacién y experiencias anteriores, algunos de los jovenes que
cumplieran los criterios de inclusién para la muestra podrian mostrarse recelosos o
escépticos respecto a la verdadera intencién disimulada detras de la investigacion
social, lo cual probablemente influiria en su participacién con el estudio y en la calidad
de los datos recogidos. Aun cuando en algunos aspectos este grupo se diferencia de
otros jévenes, en otros aspectos su recelo y escepticismo podian reflejar los puntos
de vista de otros posibles participantes de la misma edad, si bien procedentes de
diferentes contextos, en particular aquellos considerados como vulnerables por
diversas razones. Aun cuando esta discusion se refiere a una poblacién especifica, es
probable que también sea pertinente para una investigacion en un contexto de grupo
de forma mas general.

Desde el principio quedo6 claro que el estudio plantearia varias cuestiones. La primera
se referia a la manera de infundir confianza en jévenes cuyas experiencias anteriores
habian socavado seriamente su confianza en otras personas, especialmente en
las personas con autoridad (Ni Raghallaigh y Gilligan, 2010). Si bien el estudio se
centraba en su experiencia desde que llegaron a Irlanda, otra cuestién delicada era
la situacién migratoria, a menudo incierta, de muchos de ellos, lo que también les
hacia desconfiar de preguntas acerca de su vida. Por lo tanto, se pensé que podian
sentirse impotentes en caso de verse confrontados a “opciones” presentadas por
figuras de autoridad. Otra dificultad consistia en que una sola entrevista tenia pocas
probabilidades de hacer justicia a la complejidad y variedad de experiencias vividas
por los jovenes. Se consider6 que era necesario un método adicional para que el
investigador pudiera desarrollar una comprensién mas profunda de su vida cotidiana
y de sus circunstancias. Por lo tanto, se decidio llevar a cabo una observacion
participante en un albergue donde se alojaban jévenes separados de su familia antes
de comenzar las entrevistas. Se abordo a la autoridad responsable de alojar a los
jévenes en el albergue y se nos concedieron las autorizaciones necesarias para llevar
a cabo la observacion participante.

Desafio ético:

El principal desafio ético que planteaba la investigacién era el de obtener el
consentimiento informado y voluntario de los participantes. Este consentimiento es
particularmente relevante en la investigacion con jovenes, ya que podrian considerar
al investigador como una figura de autoridad a la que es preciso plegarse (Mahon



et al., 1996), tal vez mas aun en el caso de los jévenes solicitantes de asilo debido a
diversos factores (véase Hopkins, 2008), incluyendo su situacién migratoria incierta.
Ademas, la obtenciéon del consentimiento informado puede resultar particularmente
compleja en situaciones donde se utiliza la observacién participante. Sabiamos
que los jovenes tendrian diferentes reacciones ante el investigador en el albergue.
¢Debia la investigadora buscar el consentimiento unanime de todo el grupo de
jovenes residentes, es decir, lo que significaria que la negativa de una o dos personas
podria imponer un veto a todo el proyecto, pese a que pudiera existir un fuerte
interés en participar por parte de los demas y posiblemente quizas de la mayoria?
Deseabamos respetar los derechos de cada joven. El derecho de algunos menores no
acompafiados a no participar era evidentemente importante. Sin embargo, sabiamos
que otros jovenes se entusiasmarian con la investigacién y que tenian tanto derecho
a participar como los otros tenian el derecho a negar su participacién.

Decisiones tomadas:

Se decidié que si la gran mayoria estaba a favor de que la investigacion siguiera
adelante, se continuaria con ella. Sin embargo, los que no deseaban participar
también necesitaban tenerse en cuenta. Por esta razén se pidi6 el consentimiento
informado de los jovenes sobre dos cuestiones distintas. Con el fin de avanzar para
encontrar un equilibrio entre los derechos de ambos posibles grupos, los que “daban
su consentimiento” y los que “no daban su consentimiento”, los investigadores
dividieron el proceso en dos partes: la primera relativa a la presencia del investigador
en el albergue y la segunda relacionada con la participacion efectiva de los jovenes en
el proceso de investigacién. Nos dimos cuenta de que, aun cuando a un joven puede
no importarle que la investigadora (Muireann) se encuentre en el albergue, quizas
no desee que recoja informacién que le concierna. Por lo tanto, el consentimiento
a la primera parte del proceso no implica el consentimiento a la segunda. Esta
diferenciacién dio origen al Grafico 1 (Ni Raghallaigh, 2006), el cual ilustra la posible
combinacion de respuestas que los jévenes podian dar cuando el equipo de
investigacion solicitara su consentimiento.

Grafico 1: llustracién de las respuestas de los posibles participantes en relacién

con su participacion en la investigacién y con la presencia de la investigadora
en el albergue

PARTICIPACION

NO si

“No quiero que “Me gustaria que
Muireann esté Muireann me
presente en el entrevistara, pero

P NO albergue y no quiero realmen,te no quiero

R decirle nada.” que este presente en

E el albergue.”

S

E

N

c “Estoy de acuerdo “Seria muy bueno

I en que Muireann que Muireann esté

A si esté presente en el presente en nuestro
albergue pero no albergue para
quiero que me pida informarse sobre
informacién ni que nuestras vidas. Si lo
recoja informacién desea también puede
sobre mi." entrevistarme.”
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Se obtuvo el acuerdo verbal de todos los jévenes a la presencia de la investigadora
en el albergue. El consentimiento por escrito se obtuvo de una mayoria. En las
conversaciones individuales con cada uno sobre el consentimiento se dej6 en claro que
solamente se recogerian y se incluirian los datos relativos a las personas que habian
dado su consentimiento explicito a la presencia y a la participacion. La investigadora
descartaria los datos relativos a los jévenes que no habian dado su consentimiento a la
participacion activa: prometié que no escribiria notas de observacion acerca de ellos.
El consentimiento se refrend6 en diferentes etapas a lo largo del trabajo de campo,
por ejemplo, cuando la investigadora considerd que los jovenes podrian haberse
cansado de su presencia, o cuando llegaron al albergue nuevos jévenes. Algunos
jévenes que en un principio solamente habian dado su consentimiento a la presencia
de la investigadora, cambiaron de parecer y afirmaron desear ser entrevistados, tal
vez debido a que habian desarrollado una relacién con la investigadora. Otros jévenes,
que originalmente dieron su consentimiento a la presencia y a la participacion,
posteriormente decidieron que no querian ser entrevistados, pero que seguian
estando contentos de que Muireann estuviera presente en el albergue.

Reflexién y cuestionamiento introspectivo:

Al llevar a cabo una investigacion en grupo, ;descuidamos los derechos de algunas
personas si decidimos que es preciso obtener el consentimiento unanime de todo
el grupo? En nuestra opinidn, la respuesta es “si" y, por lo tanto, debe utilizarse un
enfoque diferente. Aun cuando el proceso de consentimiento de nuestro estudio
fue muy complejo, los investigadores eran de la opinién que esta complejidad era
necesaria en vista de lo que se deseaba hacer: estar presentes en lo que actualmente
era el espacio de los jovenes en Irlanda. Por lo tanto, respetar sus derechos era de
importancia fundamental. La clave en la aplicacién de este proceso de consentimiento
era el tiempo. No era posible entrar sencillamente en el albergue y obtener el
consentimiento de una sola vez. Por el contrario, la obtencién del consentimiento se
considerd un proceso continuo. Al principio, antes de que pudiera iniciarse el trabajo
sobre el terreno, se realizaron varias reuniones de informacion con los jévenes, tanto
individualmente como en grupos y se utilizaron diversos métodos (por ejemplo,
caja de sugestiones anénimas; alentandolos a hablar con el personal del albergue
o la investigadora) para conocer sus puntos de vista sobre el proyecto. Muchos
investigadores afirman que el tiempo dedicado a la obtencién del consentimiento
es un lujo que no pueden permitirse. Sin embargo, ;por qué precipitar esta parte de
la investigacion o considerar que consiste solamente en marcar una casilla cuando
reviste tal importancia para el respeto de los derechos de los posibles participantes?

Por dltimo, una pregunta que seguimos haciéndonos, varios afios después de
terminada la investigacion, es la siguiente: ¢(Es ético dedicar tiempo a entablar
relaciones con los jovenes vulnerables si la razén principal para hacerlo es facilitar
nuestros esfuerzos de investigacion? En este estudio, una de las principales
motivaciones para la realizacién de la observacién participante era establecer
relaciones de confianza con los jovenes. Se desarrollaron estas relacionesy, luego, en
la mayoria de los casos, terminaron una vez completada la investigacion. ¢Es legitimo,
especialmente en el caso de jovenes vulnerables que en muchos aspectos pueden
estar muy solos y haber experimentado ya multiples pérdidas?
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Estudio de caso 13: El consentimiento a través de imagenes: el uso de
fotografias en un formulario de consentimiento visual

Antecedentes y contexto:

El Tiwai Island Wildlife Sanctuary en Sierra Leona es una iniciativa comunitaria
de conservacién y ecoturismo administrada por la organizacién ecolégica no
gubernamental, la Environmental Foundation for Africa (EFA). Llevé a cabo la
investigaciéon de mis estudios de Master en las comunidades de Tiwai en 2008-2009 en
colaboracion con esta fundacion EFA. El estudio facilité un didlogo intergeneracional
sobre la conservacién y el desarrollo utilizando un método visual participativo
denominado “fotovoz” en el que los participantes de la investigacion toman fotografias
para representar sus vidas, experiencias y prioridades.

Desafio ético:

Como parte de la preparacién de mi solicitud en materia de ética a la universidad,
tuve que desarrollar un formulario de consentimiento con un formato accesible. La
Sierra Leona rural se caracteriza por tasas relativamente bajas de alfabetizacién,
por lo que un formulario de consentimiento por escrito no resultaba apropiado.
Se pensé en el consentimiento oral, sin embargo, debido a que en ese momento
no habia electricidad en las comunidades donde se desarrollaria la investigacién,
y no se disponia de dispositivos de audio, era dificil compartir una grabacién de
audio de consentimiento verbal con los participantes. Necesitaba una herramienta
de consentimiento poco tecnoldgica, tangible y accesible a diferentes niveles de
alfabetizacién.

Era importante que los participantes recibieran un ejemplar de nuestro acuerdo
de trabajar juntos que pudieran entender y utilizar como referencia constante a lo
largo del proyecto. El formulario de consentimiento era una herramienta importante
de comunicacién entre yo misma, el personal de la ONG y los participantes en
la investigacion. El formulario podia dar pié a una conversacién acerca de las
implicaciones del consentimiento a participar en el estudio, dar informacién sobre
el papel desempefiado por cada persona y las expectativas de todo el proceso de
investigacién, asi como asegurar mi responsabilidad en tanto que investigadora.

Decisiones tomadas:

Al planear la utilizacién del método de “fotovoz”, el uso de fotografias en el formulario
de consentimiento me pareci6 una manera apropiada de abordar el proceso
de consentimiento. Asimismo sirvié para iniciar un didlogo sobre las imagenes.
Probablemente también me encontraba influenciada por mis experiencias de trabajo
enescuelas primarias de Canada con nifios con necesidades especiales. En este trabajo,
a menudo se utilizan imagenes durante toda la jornada escolar como instrumentos
de ensefianza, herramientas para hacer participar a los alumnos, soporte visual para
las actividades escolares y herramientas de expresién de las emociones.

Empecé por la redaccién de un guién de consentimiento oral para el proyecto.
Desglosé los principales conceptos, ideas e informaciéon en segmentos para poder
imaginar una fotografia. Fue un proceso iterativo y creativo, la estructura del guion
de consentimiento cambiaba a medida que surgian ideas de fotografias posibles.
En unas practicas previas en las comunidades agricolas en Sierra Leona, me habia
dado cuenta de que los recursos de papel eran escasos. Por lo tanto, queria limitar
el formulario de consentimiento visual a una sola pagina. La divisién del guién de
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consentimiento en segmentos compensaba en parte el nUmero de fotografias que
podrian imprimirse sobre una sola pagina, conservando la claridad y la legibilidad.

Asimismo decidi incluir algunas palabras escritas en el formulario. Esta decision
debia ayudarme en parte a estructurar mis ideas al preparar el formulario. Es
importante destacar que incluir palabras escritas ayudé a evitar las hipotesis sobre
los niveles de alfabetizacién de los participantes y proporciond un método adicional
de comunicacion. Formular claramente el propésito del formulario para el comité
de revisién ética tuvo la ventaja adicional de proporcionar una orientacion mas
concreta a mis colaboradores. Las secciones incluidas en el formulario figuran abajo
en el Cuadro 1. Para que las imagenes del formulario reflejaran el contexto local,
trabajé con el personal de la Fundacion EFA en Freetown y en la Isla Tiwai para tomar
las fotografias del formulario. Debido a que contaba con un presupuesto ajustado,
fotocopié el formulario en blanco y negro. No tuve la oportunidad de preguntar a los
participantes en la investigacion sobre la eficacia del formulario de consentimiento
para ayudar a la comprension del proceso de investigacién. Pienso que el formulario
proporciond un espacio para que los participantes en la investigacion visualizaran las
posibilidades de su participacién en el proyecto y formularan preguntas al respecto.
Muchos de los participantes trajeron el formulario a cada taller de investigacion, y
muchos lo conservaron, junto con las fotografias que tomaron, como prueba de su
participacion en el proyecto.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

¢ El formato del formulario de consentimiento: ;Debia figurar texto escrito en
el formulario? En caso afirmativo: ;Qué cantidad de texto y en qué idioma? ;Cual
es la mejor manera de que los participantes lo firmen? ;Cuantas paginas debe
tener el formulario? ;Debe ser en blanco y negro, o en color? ;Cémo habria sido
un folleto en color con, por ejemplo, una fotografia por pagina?

+ ¢Quién debe figurar en las fotografias? Las personas fotografiadas en el
formulario original son miembros del personal de la EFA. El personal estuvo de
acuerdo en figurar en el formulario para uso interno en las comunidades de
investigacion en toda la isla de Tiwai. En ese momento, no teniamos ninguna idea
sobre el interés que generaria un formulario visual entre la comunidad académica
en general. Aun cuando el personal accedié mas tarde a que se publicara una
version digitalmente borrosa del formulario en el libro de Claudia Mitchell (2011),
Doing Visual Research, algunos de los miembros del personal manifestaron su
disconformidad con la distribucién mas amplia del formulario, en particular en
Internet. Sin embargo, cada vez resulta mas problematico controlar lo que se
encuentra en Internet. Por ejemplo, los libros a menudo se convierten en libros
electrénicos.

* Localizacién de las fotografias: ;Donde han de tomarse las fotografias? Por
razones logisticas, tomamos la mayor parte de las fotografias en la sede de la EFA
en Freetown. No obstante, al utilizar el formulario en las comunidades de Tiwai,
rapidamente me di cuenta de que la infraestructura de concreto del complejo de
oficinas y la vestimenta del personal de la oficina urbana eran significativamente
diferentes de los materiales de construccién tradicionales como el barroy de la
pajay la vestimenta rural. Habria sido mas eficaz tomar fotografias en el contexto
agricola, donde la investigacion se llevo realmente a cabo.

* Contenido de las fotografias: ;Cual es la forma mas efectiva de fraccionar el
proceso de consentimiento en un contexto particular de investigacién? ;Qué
fotografias adicionales podrian incluirse? Por ejemplo, en retrospectiva, me
gustaria incluir una fotografia que mostrara cémo se difundiria la investigacion,
como se presenta en una conferencia, se publica en una revista o un libro, o en
un sitio web.

* Incrementar la aportacion participativa al formulario de consentimiento:
¢(Cémo seria un formulario de consentimiento visual desarrollado en forma
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participativa con quienes participan en la investigacion? Muchas de las decisiones
para el disefio del formulario de consentimiento fueron tomadas por mi,
reflejando asi mis prioridades, experiencias, mi sentido estético e imaginacion.
¢Como podian los participantes en la investigacion imaginar los componentes, las
ideas, etapas e implicaciones del estudio? ;Cémo podrian otras técnicas visuales
participativas profundizar el proceso de consentimiento?

El formulario de consentimiento como un componente del proceso de
consentimiento informado: ;Qué otras medidas éticas deberian adoptarse para
garantizar la eficacia del proceso de consentimiento informado y garantizar de
forma mas general unainvestigacion ética? Aun cuando la inclusién de fotografias
permite mejorar la comprension, un formulario de consentimiento de ninguna
manera es un documento aislado. El formulario fue conceptualizado para ser
utilizado conjuntamente con el didlogo constante acerca del consentimiento a lo
largo de diversas etapas de la investigacion. También trabajé con las estructuras
de las autoridades locales presentando el proyecto en una reunién de partes
interesadasy organizando reuniones publicas en cada comunidad para garantizar
que se concedieran las autorizaciones y que las comunidades consentirian en
participar en el proyecto.

Contribucién de: Jennifer Thompson, PhD Candidate, Department of Integrated

Studies in Education, McGill University, Canada.

Cuadro 1: Ejemplos de secciones de un formulario de consentimiento visual

Tema Descripcion de la fotografia Leyenda

Quién Una fotografia mia y del equipo de Entiendo quién
participa y el campo encargado de facilitar los participa en este
lugar de las talleres de investigacion en el centro proyecto de

actividades de
investigacién

de visitantes de la isla de Tiwai, donde
se organizaran los talleres.

investigaciéon y donde
se llevaradn a cabo los
talleres.

Objetivo de la
investigacién

Un mapa de la zona de la
investigacion incluyendo la reserva
de vida salvaje, el campamento

de ecoturismo y comunidades
circundantes.

Entiendo el objetivo
de la investigacion.

El proceso de
investigacién:
etapas de la
participacion
que
requieren de
participantes

Fotografia de participantes en la
investigacion aprendiendo cémo
utilizar las camaras fotograficas en un
taller.

Entiendo que se me
pedira participar
en 2 talleresy
posiblemente en

1 entrevista.

Fotografia de participantes en la
investigacion tomando fotografias en
la comunidad.

Entiendo que se
me pedira tomar
fotografias en mi
comunidad.

Fotografia de participantes en la
investigacion sentados alrededor

de una selecciéon de fotografias y
participando en una discusion sobre
ellas.

Entiendo que se me
pedird discutir las
fotografias que haya
tomado.
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Tema Descripcién de la fotografia Leyenda

Riesgos 'y Fotografia de un integrante de la Entiendo los riesgos y

beneficios del comunidad preguntando lo que beneficios que implica

proyecto estan haciendo a un participante que participar en este
sostiene una camara. proyecto.

Documen- Fotografia de una grabadora de voz. Entiendo que si se

tacién de la graba mivoz, la

investigacion

cinta de casete se
mantendra privada
y confidencial y que
va a tomarse una
fotografia mia.
__Estoy de acuerdo
en que se grabe mi
voz.

_ Estoy de acuerdo
en ser fotografiado.

El caracter
voluntario
dela
participacion

La fotografia de alguien agitando la
mano en sefial de adiés mientras
abandona un taller.

El investigador y los demas
participantes sonrien de manera
amistosa.

Entiendo que mi
participacion en este
estudio es voluntaria.
Puedo negarme a
contestar cualquier
preguntay tengo

la libertad de dejar
de participar en
cualquier momento.

Considerarse

Fotografia de un participante de la

Me considero

informado investigacion haciendo preguntas al informado sobre esta
investigador. investigacion y he
tenido la oportunidad
de hacer preguntas.
Entiendo que puedo
hacer preguntas en
cualquier momento.
El consen- Una fotografia de un participante Al firmar este
timiento para sosteniendo un formulario de formulario, estoy de
participar consentimiento y dandome un acuerdo en participar
apretdn de manos para indicar que en este estudio.
esta de acuerdo.
Informacion Sin fotografia. Fecha:
Miembro del
personal de la EFA:
Nombre del
participante:
Categoria (persona
mayor, joven, etc.):
Comunidad:
Zona Sin fotografia. Esta zona se disefi6 Firmado:
para firmar para dejar suficiente espacio para una Investigador
firma en forma de huella digital. Miembro del

personal de EFA
Participante.



Estudio de caso 14: Responder a los desafios éticos del mundo real al
realizar investigaciones con niios de corta edad en Tanzania

Antecedentes y contexto:

Este estudio de caso describe los dilemas éticos a los que nos vimos confrontados
en la realizacion de un estudio reciente destinado a responder a la pregunta “;Cémo
perciben los nifios tanzanios de corta edad la manera en que se ocupan de ellos?". El
estudio explord las practicas heterogéneas que utilizan las familias para cuidar a sus
hijos a través de diversos grupos tribales, estilos de vida y situaciones geograficas. Este
estudio fue encargado por una ONG internacional. Un investigador experimentado
ayudé a disefiar el estudio, el analisis de datos y la redaccion del informe. Las personas
que vivian en las comunidades donde se realizé la investigacion recolectaron los
datos. El apoyo técnico y de campo fue llevado a cabo por profesionales de los
derechos del nifio y un terapeuta especialista en el juego. Este Ultimo tenia una
limitada experiencia en investigacién cualitativa, pero un importante conocimiento
contextual del desarrollo del nifio y de los problemas que encuentran los nifios en
Tanzania. Se pidié a todas las partes dejar de lado todas las deducciones relativas a la
situacién de los nifios que podian haber inferido de su trabajo practico y mantenerse
realmente abiertas a lo que pudieran concluir de los datos y los relatos de los nifios.
Todos tenian hipétesis sobre los conocimientos que podian tener los nifios pequefios.

Desafio ético:

El desafio ético radica en asegurar que el mecanismo de apoyo a aquellos que recogen
los datos y los responsables de llevar a cabo una investigacion ética sea realmente
utilizado sobre el terreno. Analicé este desafio mediante el examen de las decisiones
tomadas para negociar el acceso, armonizar las expectativas, aliviar los temores de
los tutores y la obtencién del consentimiento informado de los nifios y sus tutores.
Durante el disefio de este estudio de investigacion se prestd una considerable
atencion a reflexionar en las consecuencias éticas de realizar investigaciones con
nifios de corta edad. Sin embargo, las normas establecidas a la hora de disefiar el
estudio no siempre se aplicaron durante el trabajo de campo. ¢Por qué se dio esta
diferencia entre la intencién y la practica?

Decisiones tomadas:
+  ¢Se hizo un compromiso formal en materia de proteccion de la infancia?

Los colectores de datos no firmaron ningiin compromiso formal de proteccion de la
infancia, a pesar de que este requisito formaba parte del disefio original del estudio.
La proteccién infantil se discutié mas bien de manera informal durante la formacion
de los colectores de datos y durante una reunién inicial con los tutores de los nifios.
En la practica, muchos investigadores y participantes en el estudio no consideran
util hacer declaraciones formales de compromiso, debido a que no incumbe una
responsabilidad real a los investigadores, ni existe ninguna forma de reparacion para
los participantes en caso de que se produzca un comportamiento inconveniente
desde el punto de vista ético durante el proceso de investigacion.

*  Negociacién del acceso y armonizacion de las expectativas

Los investigadores que entran en comunidades pobres a menudo pueden ser objeto
de especulaciones, ser percibidos como agentes del gobierno, o como prestatarios de
servicios e intervenciones (Ebrahim, 2010; Morrow, 2009). Por lo tanto, es fundamental
dedicar tiempo a explicar el propdsito de la investigacién y los limites de su ambito
de aplicacion de modo a no crear expectativas injustificadas en las comunidades. La
cuestion de la dinamica de poder se encuentra en el centro de la investigacion en
comunidades y con nifios desfavorecidos. La relacién de simetria ética (Christenseny
Prout, 2002) con los participantes de la investigacion en situacion de pobreza, donde
los profesionales y los que vienen del exterior detentan un poder tanto social como
econdmico, se amplifica cuando los nifios son los sujetos de la investigacion y entra
en juego la distribucién de poder en funcién de la edad.
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Todos los participantes adultos deseaban que los nifios obtuvieran beneficios del
estudio. Teniendo en cuenta el caracter intangible de los resultados de este estudio,
cuyo objetivo era proporcionar informaciéon a las iniciativas de promocion de la
organizacién que encarg6 el estudio, no era facil responder a estas expectativas de
los adultos. Este tema sigue sin resolverse hasta la fecha.

El disefio de la investigacién tuvo en cuenta el posicionamiento social y cultural de
los nifios y se esforzé por encontrar formas de reducir los desequilibrios de poder
(Bergstrom, Jonssony Shanahan, 2010). Para ello se recurrié como principales colectores
de datos a personas de la comunidad que organizan voluntariamente servicios de
cuidado infantil para los nifios. Los investigadores entraron en contacto con los nifios y
los padres de las comunidades a través de los responsables politicos y tradicionales y
gracias a sus contactos con los grupos de padres y comunitarios en la region (Ebrahim
2010). Segun los responsables del programa, la cooperaciéon fue mas importante que
las dificultades para la captacion de participantes y que lo mas dificil no era acceder a
los participantes en si, sino el tiempo necesario para hacerlo, debido a la necesidad de
recurrir a los lideres de la comunidad para movilizar a los participantes.

+  Obtencién del consentimiento

Existe una distinciéon entre el consentimiento provisional que los adultos y los
nifios pueden dar desde el principio y el consentimiento continuo que se negocia a
medida que se desarrolla la investigacion (Simons y Usher, 2000). Este aspecto obliga
a los colectores de datos a entablar relaciones con los sujetos de la investigacion,
a mostrarse sensibles al impacto que la investigacion ejerce sobre ellos y crear un
espacio sin prejuicios para permitirles que se retiren del estudio, o no participen en
determinadas actividades del estudio. Los colectores de datos proporcionaron a los
tutores informacion clara y precisa sobre la investigacion en la reunién inicial del
grupo en la que describieron el estudio, pero esta fue la Unica ocasién en que los
adultos pudieron formular sus preguntas. Los participantes no dispusieron de ningin
tiempo de reflexidon adicional sobre la experiencia, a pesar de que este aspecto
formaba parte del disefio inicial.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+ Los responsables técnicos y los colectores de datos no tuvieron suficientes
oportunidades de interiorizar la seriedad de los dilemas éticos ni de reflexionar.
Hubo diferencias entre lo que estaba previsto en el disefio de la investigacién y
su aplicacién. Los colectores de datos no utilizaron el protocolo disefiado para
apoyar una reflexién cotidiana sobre los dilemas éticos a los que se enfrentan.
Solamente se reunieron para examinar las cuestiones practicas de logistica
y otras, pero no entablaron conversaciones de naturaleza introspectiva. No
reflexionaron profundamente en su actitud, en las sefiales no verbales que
estaban recibiendo de los participantes; en las posibles fuentes de resistencia
no manifestada entre los participantes; ni sobre la forma en que manejaron la
dindmica de poder entre ellos y los participantes.

« El desafio de desarrollar una practica reflexiva reside en parte en el disefio
estructural del estudio que implicaba varias partes, cada una de las cuales
contaba con diferentes expectativas, competencias y capacidades. En la cUspide
se encontraba la organizaciéon que encargd el estudio, mas preocupada por el
resultado de la investigacion y el disefio de herramientas de recogida de datos,
que por los procesos éticos utilizados para trabajar con los participantes de la
investigacion. Existe unatensionreal entre larealizacion ética de unainvestigacion,
la cual exige avanzar lentamente, escuchary reflexionar profundamente, asi como
cuestionarse continuamente sobre su propia actitud en tanto que investigador.
Debido a que la ONG y su personal defienden un conjunto de valores destinados
a situar el interés superior de los nifios en primer plano, los profesionales que
trabajan en estos organismos a menudo tienden a asumir que saben qué es lo
mejor en todo lo que atafie a los nifios. Se observa cierta resistencia a analizar
profundamente su propia actitud a la hora de interactuar con un nifio. Se
resisten a desprenderse de su papel de defensores y custodios de los nifios y a
adoptar un nuevo papel que les obligaria a realizar una practica de investigacion
cualitativa rigurosa. Este cambio implica dejar de lado las ideas preconcebidas,



dedicarse realmente a la escucha, crear un espacio para que el nifio pueda contar
sus historias y no interpretar prematura y parcialmente los relatos de los nifios,
a saber, optar por la esencia misma de una practica reflexiva.

*  Enconclusién, los desafios éticos a los que se enfrenta un investigador comienzan
desde elmomento defirmar el contrato con la organizacion que encarga el estudio
y adoptar expectativas comunes segun las cuales una buena investigacién tiene
que ser ética. Desde el principio, todas las partes tienen que entender que se
requiere de tiempo para disefiar un estudio ético, y que preparar la mentalidad
y competencias de todas las partes a participar en una investigacién reflexiva y
ética es tan fundamental para el éxito del estudio, y su posible legitimidad, como
la realizacién del trabajo de campo, el analisis de los datos o la redaccion del
informe de investigacion. Cuanto mayor es el nimero y mayor la diversidad de
las personas implicadas, mayor es la cantidad de tiempo y de atencién que debe
prestarse a desarrollar una comprensién mutua, un compromiso y una practica
de investigacién ética y reflexiva.

Referencias
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Contribucién de: Kate McAlpine; Coordinadora, instructora, investigadora. Estratega
Principal del Caucus for Children’s Rights, Tanzania.

Estudio de caso 15: ;El desafio del consentimiento continuo?

Antecedentes y contexto:

Al llevar a cabo una investigacién etnografica, o sobre el terreno, que incluya la
participacion de nifios con discapacidad, la nocion del consentimiento informado
requiere que el investigador sea sumamente atento a lo que significa estar plenamente
informado para el conjunto de participantes. El estudio realizado en la escuela que
figura en este ejemplo implicaba que los investigadores pasaran mucho tiempo, mas
de un afio, con el mismo grupo de alumnos (de 11-12 afios) y luego siguieran a algunos
de estos alumnos afio tras afio a medida que cambiaban de grado y escuela. Cuatro
investigadores siguieron a siete estudiantes con discapacidad en escuelas oficiales
de Nueva Zelanda. Queriamos comprender cémo la experiencia escolar ejerce una
influencia en lo que representa ser un estudiante con discapacidad. El siguiente
ejemplo se basa en la experiencia de un investigador con uno de los estudiantes.

Desafio ético:

Gran parte de la orientacién ética sobre la participacién de los nifios en la investigacién
requiere que se realicen estudios basados en eventos (por ejemplo, participar en una
entrevista o completar una encuesta), en los que la recopilaciéon de datos sigue muy
rapidamente a la obtencién del consentimiento. Al concluir la recoleccidon de datos
el nifio ha comprendido lo que representa participar en una investigacién y puede
formarse una opinién acerca de si estaria dispuesto a repetir la experiencia.
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En los estudios etnograficos los estudiantes y yo desarrollamos una relacién con el
tiempo dentro el contexto de la participacién en el aula. La experiencia del estudiante
con respecto a la investigacion estuvo muy influida por la relacién que desarrollé
conmigo como investigador. Es posible que los nifios se hayan preguntado si yo era
solamente un adulto mas que estaba alli para “vigilar”. Mis preocupaciones en ese
entonces eran las siguientes: ;Qué debia hacer si un estudiante decidia que no queria
hablar conmigo en un momento determinado? ;Significaba que ya no queria seguir
participando en la investigacion? ;Como podia estar seguro?

Cuando sefialé; «Quiero estar un tiempo en su aula”, no se dieron cuenta
necesariamente de que quise decir “estar alli todo el tiempo”. Estamos familiarizados
con el principio segun el cual los participantes pueden retirarse de la investigacion
en cualquier momento. Pero ;como iba a comprobar si deseaba retirarse, o si
simplemente el estudiante no habia tenido un buen dia y estaria mejor mafiana? Mi
enfoque consistia en negociar el contenido de la participacién y hablar con los nifios
sobre la forma en que podian influir en ese contenido todos los dias.

Lasfichasinformativas delainvestigacién queles proporcionamos advertianalos nifios
que podian pedir al investigador que “se marchara” si el hecho de ser observados en
determinados momentos los incomodaba. Sin embargo, las interacciones habituales
en el aula entre adultos y nifios no suelen dar a estos Ultimos la opcién de tomar este
tipo de iniciativa. Por lo general, resulta dificil para cualquier nifio pedir a un adulto
que no haga algo, ya que contraviene las relaciones de fuerza habituales que existen
en las escuelas. Tomar esta iniciativa puede resultar ain mas dificil para los nifios
con discapacidad, teniendo en cuenta el nUmero adicional de adultos que los rodean.

Decisiones tomadas:

¢Qué sentido podia tener esto en el momento de estar presente en el aula? A
continuacion algunos ejemplos.

Visto que el estudio se referia a las experiencias de los alumnos con discapacidad,
abordé en primer lugar a Alex y a su familia*v. Por lo tanto tomé todo el tiempo
necesario para darles una explicacion inicial del estudio. Una vez que obtuve su
aprobacion para empezar, obtuve el permiso de la clase de Alex. No empecé la
recoleccién de datos, es decir, a escribir notas, en cuanto llegué a la clase de Alex.
Queria que los estudiantes aprendieran a conocerme como un adulto, presente en
el aula. Con el tiempo, muchos de ellos se sintieron en confianza como para pedirme
que les ayudara en sus actividades en clase. Al final del primer dia hablé con la clase
acerca de lo que esperaba obtener del tiempo pasado en el aula. Hablé acerca de
tomar notas y hablar con ellos sobre su jornada, pero también les dije que podian
hablar conmigo de forma individual, o indicar que no querian formar parte de mi
estudio.

Distribufi las fichas informativas sobre el proyecto, que podian llevarse a casa y hablar
con sus padres. Asimismo, di a los estudiantes dos dias mas para formular cualquier
pregunta mientras me conocian mejor (lo que también me permitié contactar a los
estudiantes que podian haber estado ausentes cuando hablé con la clase la primera
vez).

Cuando pasé al lado de Alex, que estaba haciendo un ejercicio escrito, se inclin6 sobre
su tarea y puso su otro brazo sobre la pagina para impedir que yo viera lo que hacia.
Continué caminando y hablé con otro estudiante.

Al final de la clase, a menudo aprovechaba la hora del almuerzo para repasar con
Alex los acontecimientos de la mafiana. Yo era consciente, sin embargo, que esta
actividad le impedia estar con los demas estudiantes. En un momento dado creo
que él también preferia pasar tiempo conmigo en lugar de salir y relacionarse con
los demas. Decidi cambiar y limitar el tiempo que pasaba hablando con Alex en la
pausa para el almuerzo, a pesar de que este intercambio era beneficioso para la

¥ Alex es un pseudénimo.



investigacion, o si el estudiante la preferia. En su lugar, busqué otras oportunidades
de entablar estas discusiones.

Los estudiantes estaban acostumbrados a tener adultos presentes en la clase, pero
no investigadores. Muchos estudiantes querian saber lo que escribia cuando estaba
presente en clase. Decidi mostrarles mis notas, ya que estaban muy desordenadasy
solamente tenia conmigo las notas de ese dia. (Suelo desarrollar mas formalmente
mis notas mas tarde el mismo dia.) Mostré mis notas a los estudiantes y les expliqué
verbalmente lo que querian decir esos “garabatos”, lo que me permitié dejar de
lado todo detalle personal y asegurar de nuevo a los estudiantes que mi atencion se
centraba en las actividades de la clase. Después de esa primera vez, no volvieron a
mostrar interés en preguntarme de nuevo.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

En el contexto de la investigacion etnogréfica, el investigador forma parte de la
experiencia. Por lo tanto, la forma en que los nifios aprenden a conocer al investigador
es determinante para lo que significa estar informado. Esta cuestion plantea una
serie de preguntas:

+ ¢Como va a presentarse (o pedir a otros que lo hagan)?

+  ¢(Qué oportunidades le dara a todos los nifios para que lo conozcan y sepan lo
que esta haciendo?

+ ¢Cuanto tiempo va a dar a los nifios antes de pedirles un compromiso inicial y
coémo verificara sus puntos de vista acerca de la participacion continua?

«  Los criterios para la interaccion adecuada con un investigador surgen con el
tiempo. ;Con qué frecuencia cuenta comprobar que los estudiantes siguen
aceptando la situacion? En las instituciones los nifios no estan acostumbrados a
hacer preguntas a los adultos y acceden a sus demandas. ;Qué indicios le dan los
nifios para indicarle que les gustaria que la situacion fuera diferente?

+ ¢Como se asegurara de que su relacién con un nifio no pone en peligro sus
relaciones con los demas, por ejemplo, con sus compafieros?

+ ¢Como va a tranquilizar adecuadamente a los nifios sobre la naturaleza de los
datos que esta recopilando?

«  ¢Como equilibrar las actividades de la investigacion, tales como la observacién/
registro de datos relacionado con la participacion en las actividades en el aula?

Contribucién de: Dr. Michael Gaffney, College of Education, University of Otago,
Nueva Zelanda.

Estudio de caso 16: El consentimiento de la persona responsable del
niflo con respecto a su participaciéon en la investigacion: ayudar y
proteger a los mas vulnerables

Antecedentes y contexto:

El “Young Carers Study” es un estudio nacional, disefiado en colaboraciéon con
universidades, el Gobierno de Sudafrica, UNICEF, Save the Children y el National
Action Committee for Children affected by HIV and AIDS. En el estudio se realizan
entrevistas con 6000 nifios de edades comprendidas entre 10 y 17 afios utilizando
un disefio longitudinal. Su objetivo consiste en identificar las repercusiones sobre el
rendimiento de los nifios huérfanos a causa del SIDAy como cuidadores de enfermos
del SIDA, asi como otros riesgos, tales como el maltrato del nifio. Asimismo tiene
como objetivo identificar los servicios y los programas que pueden ayudarles. Véase
www.youngcarers.org.za.
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Desafio ético:

La investigacion que analiza la vulnerabilidad infantil conlleva tres exigencias éticas,
aparentemente sincronicas. La primera consiste en proteger a los nifios velando por
que su participacién en la investigacién sea una eleccién suya libre e informada. Esta
exigencia se cumple generalmente proporcionando explicaciones claras por escrito
y verbales sobre la investigacién y sus objetivos, y dando a los nifios tiempo para
reflexionar y hacer preguntas acerca de la participacién. La segunda exigencia ética
consiste en velar por que la participacién en la investigacién redunde en el interés
superior de cada nifio. Dado que los nifios son considerados como incapaces de
tomar esta decisién por si solos, por lo general se requiere que los investigadores
obtengan el permiso de los padres o tutor legal del nifio para que participe en la
investigacion. La tercera exigencia consiste en garantizar que los nifios y las nifias
mas vulnerables no queden excluidos de la participacion en la investigacion, de modo
que la base de pruebas sobre la vulnerabilidad infantil represente a aquellos nifios
con mayor necesidad de asistencia.

Para un grupo restringido pero preocupante de nifios, estas tres exigencias éticas
entraban en contradiccién entre ellas, presentando, para los investigadores, una
serie de dilemas éticos. En Africa subsahariana, es posible que los nifios vivan en
hogares encabezados por nifios o jévenes debido a la epidemia del SIDA. En estos
hogares todos los adultos han fallecido, y el cabeza de familia de mayor edad es
el propio nifio, o un familiar de 18 a 25 afios de edad. En estas situaciones no hay
padre, madre o tutor legal capaz de dar su consentimiento para que el nifio participe.
Nuestra investigacion también identific6 un grupo de nifios que tenia muchos
deseos de participar en la investigacion, pero que dijo a los entrevistadores que sus
guardianes no los dejarian participar porque maltrataban a los nifios, y no deseaban
que la investigacién los descubriera. Por Ultimo, encontramos un pequefio grupo de
nifios cuyos guardianes no les permitian participar en la investigacién debido a que
estaban implicados en delitos tales como el trafico de drogas, y no deseaban ser
denunciados a causa de la investigacion.

En estas situaciones, obtener el consentimiento del tutor era ya sea imposible debido
a la ausencia de un adulto responsable de los nifios, o porque los adultos protegian
sus propios intereses a expensas de los nifios bajo su cuidado. Sin embargo, estos
nifios representan algunos de los grupos mas vulnerables, y era indispensable
incluirlos y representar sus necesidades en la investigacion.

Decisiones tomadas:

El equipo de investigacién analizé este dilema con varias agrupaciones: las ONG
que trabajan con nifios vulnerables y los comités de ética de la investigacién de la
Universidad de Oxford y universidades sudafricanas. También discutimos la cuestion
con nuestro Grupo Consultivo de adolescentes sudafricanos que contribuye a adaptar
la investigacién a los nifios. Ademas, revisamos la legislacién y la bibliografia en torno
a este tema (véase las South African Department of Health Research Ethics Guidelines
2004).

Para estas situaciones, permitimos a los nifios designar a otro adulto de confianza, por
ejemplo, un profesor/a o trabajador/a social (en situaciones en las que los guardianes
maltrataban o explotaban a los nifios), una tia o un abuelo/a (en situaciones en las
que los nifios no tenian tutores legales) que pudieran dar su consentimiento para
la participacion de los nifios. Cabe sefialar que este enfoque nunca se utilizé para
prescindir del consentimiento del tutor solamente por facilidad, y que nuestros
equipos de investigacion fueron cuidadosamente preparados en este sentido. Si
los nifios denunciaban cualquier tipo de maltrato o explotacién, se remiti6 el caso
a los servicios sanitarios y sociales correspondientes con el pleno conocimiento y
consentimiento del nifio.



En el marco del proceso de consentimiento también era muy importante velar
por que los nifios y los adultos comprendieran perfectamente toda la informacion
y las expectativas de su participacion en la investigacién. Los formularios de
consentimiento y de informacién se leyeron en las lenguas maternas de las personas,
y fueron escritos en un lenguaje sencillo y claro, sin tecnicismos. En cada etapa de la
investigacion se pidi6é de nuevo a los nifios y a sus tutores o adultos designados su
consentimiento para participar.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

«  ¢Existen grupos de nifios especialmente vulnerables que realmente se desea
incluir en la investigacién?

+  ¢Como se tiene previsto acercarse a estos grupos vulnerables sin incrementar su
vulnerabilidad?

«  ¢(Qué leyes rigen la participacion de los nifios en la investigacién en el pais en el
que el estudio se lleva a cabo?

+  ¢Cudles son los niveles de alfabetizacién en las regiones donde se realiza la
investigacion? ;Cémo puede asegurarse de que los participantes entiendan
realmente el proceso de consentimiento?

+  ¢Como puede incluirse a los nifios en la planificacién de la investigacién y en los
procesos de consentimiento informado?

+  ¢(Qué servicios estan disponibles en la regién para ayudar a los nifios vulnerables
expuestos por la investigacion?

Contribucién de: Lucie Cluver, Franziska Meinck y Mark Boyes. Young Carers South
Africa, Universidad de Oxford.
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Estudio de caso 17: Mantener la confidencialidad de las respuestas y la
prevencion del sesgo de deseabilidad social con un método innovador:
la cabina de votacion en la investigacion sobre el matrimonio precoz,
incluyendo el matrimonio infantil

Antecedentes y contexto:

Actualmente la organizaciéon Catalyst Management Services (CMS) esta llevando a
cabo una evaluacién de impacto de la campafia de Breakthrough sobre el matrimonio
precoz en Bihar y Jharkhand, India, financiada por la Iniciativa Internacional para la
Evaluacién de Impacto (3ie). Breakthrough es una organizacién internacional de
derechos humanos dedicada a las estrategias de géneroy de medios de comunicacién.
Uno de los objetivos principales de este programa sobre el matrimonio precoz,
incluyendo el matrimonio infantil, es fomentar la capacidad de los adolescentes a
ejercer su autonomia y a actuar por si mismos a la hora de tomar decisiones con
respecto al matrimonio. Las intervenciones planificadas por Breakthrough incluyen
actividades a través de las que esperan llegar a los adolescentes con el mensaje de
que el matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio infantil, viola los derechos del
nifio.

Losdatosrecogidos en este estudioincluyenindicadores que midenlos conocimientos,
actitudes y practicas relacionadas con el matrimonio. Este tipo de informacién se
obtiene generalmente mediante encuestas de hogares y entrevistas. Ademas de
la encuesta de hogares, se describe en este estudio de caso un método innovador
denominado “cabina de votacién” para los participantes tanto adolescentes
como adultos. El método de la cabina de votaciéon permite responder a preguntas
delicadas que suelen ser objeto de sesgos de deseabilidad social y que no pueden
responderse a través de las encuestas de hogares convencionales. Este método
ayuda a comprender mejor el problema de los matrimonios precoces, incluyendo el
matrimonio infantil, que las encuestas de hogares no logran determinar. Se utilizé el
método de cabina de votacién a nivel comunitario. Algunos participantes ya habian
respondido a la encuesta de hogares. Se trata de encuestados voluntarios a nivel
comunitario asignados al azar para esta actividad, lo que garantiz6 la pertinencia de
explorar a fondo temas delicados. Los datos se analizaron a nivel del poblado.

Desafio ético:

Uno de los desafios importantes que se plantearon durante el inicio del estudio, y se
intensifico en la fase piloto, fue que el matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio
infantil, es una cuestion delicada y a menudo resulta dificil obtener respuestas
precisas sobre el tema, ya que se asocia con un sesgo de deseabilidad social. Las
personas se muestran reacias a admitir esta practica por temor a las consecuencias
negativas, ya que el matrimonio infantil es ilegal segln la Ley sobre la Prohibicion del
Matrimonio Infantil. Este problema se complica alin mas cuando los encuestados/
as son adolescentes afectados, ya que las respuestas precisas podrian acarrearles
también el castigo de sus padres.



Los temas delicados explorados en la investigacién fueron los siguientes:

1. La incidencia del matrimonio forzado debido a consideraciones religiosas o
financieras.

2. El matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio infantil, como una sancion
legal/social para la actividad sexual precoz.

3. El acoso de la sociedad por no contraer matrimonio a la edad apropiada -
sancién institucional del matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio infantil.

4. El matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio infantil, debido al acoso de
grupos religiosos.

Decisiones tomadas:

Una de las formas en las que Catalyst Management Services ha tratado de abordar
este dilema ético es obtener el consentimiento de los padres y tutores y explicarles
la importancia de que los adolescentes participen en la encuesta. CMS también
contraté a un numero igual de investigadores masculinos y femeninos para que
los adolescentes pudieran sentirse mas cémodos respondiendo a algunas de
las preguntas mas delicadas relacionadas con la sexualidad, el acoso sexual y la
sensibilizacion a la salud reproductiva incluidas en la encuesta.

A fin de abordar particularmente el sesgo de deseabilidad social, por el cual los
encuestados minimizan la practica del matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio
infantil, asi como la presidn que se ejerce para que participen en ella, CMS utilizé el
método de la cabina de votacion para obtener respuestas a preguntas sensibles. Esta
metodologia fue utilizada inicialmente por CMS y Mahila Samakhya para recoger datos
sobre el comportamiento sexual para estudios sobre el VIH/SIDA. La herramienta
fue desarrollada para recoger informacién sobre cuestiones sobre las que es dificil
obtener datos fiables en el marco del hogar, o cuando los encuestados se muestran
reacios a participar en un grupo, como por ejemplo un grupo de discusién. El método
utiliza cabinas de votacion secreta, donde las preguntas a las que se responde con
“Si" 0 “No" se leen en el idioma local y de 8 a 10 participantes introducen en una urna
movil tarjetas verdes (Si) o rojas (No) para cada pregunta. Para conservar la privacidad
y la confidencialidad de las respuestas de los participantes, los encuestados realizan
esta actividad separados unos de otros en espacios compartimentados por una
cortina. Las cabinas estan cercadas por barreras fisicas que impiden el acceso y
también ver las respuestas. Los encuestados saben que otras personas participan
en el estudio, pero de ninglin modo se enteran de las respuestas de los demas a las
preguntas. Las tarjetas rojas y verdes llevan indicado el nimero de la pregunta y una
vez completada esta actividad de la cabina de votacion, las tarjetas se compilan y se
registran las respuestas. Las bandejas o depositos donde se recogen las respuestas
también estan cubiertos, por lo que las respuestas de la persona encuestada son
totalmente privadas. Al iniciarse el proceso de votacion secreta, también se informa
a los encuestados de la importancia del estudio y en qué forma sus respuestas a las
preguntas se mantendran en el anonimato.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

Debido a la experiencia positiva de CMS y Mahila Samakhya con la utilizacion del
método de la cabina de votacién en la encuesta sobre el VIH/SIDA, CMS utiliz6 el
mismo método en la encuesta sobre el matrimonio precoz, incluyendo el matrimonio
infantil. El uso del método de la cabina de votacién permite tener en cuenta los
problemas éticos relativos a la confidencialidad y a la proteccién de la vida privada.
El método de la cabina de votacién resulta Util por los siguientes motivos:

1. La naturaleza de las respuestas de los participantes es andénima.

2. Se resuelve el problema de las presiones de deseabilidad social que rodean a
las preguntas sobre temas delicados.
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3. Nuestra experiencia muestra que se obtienen respuestas mas precisas y
divergentes sobre los temas delicados utilizando el método de la cabina de
votacion en comparacion con los grupos de discusion.

4. Los puntos de vista de los participantes estan representados equitativamente,
brindando a los sectores mas marginados, o mas débiles de la comunidad, un
espacio seguro para dar sus respuestas.

5. El método de cabina de votacion no depende del nivel de alfabetizacion.

6. El método de la cabina de votacion fue apreciado por la comunidad como un
espacio seguro para expresar sus preocupaciones.

7. Los padres se sentian mas tranquilos a la hora de permitir que sus hijos
participaran en el método de la cabina de votacién en vez de responder a
cuestionarios individuales.

La herramienta de la cabina de votacién para este estudio se encuentra todavia en
la fase de concepcion y la informacién y comentarios recibidos respecto a su uso
seran Utiles para los futuros estudios realizados por CMS.

Contribucién de: Urvashi Wattal (CMS) y Dra. Angela Chaudhuri (Swasti- Health
Resource Center), India.

Estudio de caso 18: Entrevistar a nifios con discapacidad en presencia
de uno de los padres

Antecedentes y contexto:

Tradicionalmente, los investigadores sociales esperan que los padres u otros adultos
actlen como representantes para expresar la opinién de los nifios con discapacidad.
Estos enfoques exclusivos a la investigacion sobre la discapacidad infantil a menudo
se basan en supuestos acerca de la incapacidad de los nifios que presentan una
discapacidad a tener, 0 a expresar, sus propias opiniones. En las Ultimas décadas
un numero cada vez mas importante de investigaciones participativas ha utilizado
una variedad de métodos creativos para colaborar con los nifios con discapacidad y
defender su derecho a hacer oir su voz. Cuando se planea llevar a cabo entrevistas
con nifios con discapacidad, la cuestién de saber si uno de los padres estara presente
0 no reviste una importancia capital. En algunos casos, los padres asumen que deben
estar presentes, ya que se espera que proporcionen informacién en nombre de su
hijo. Ciertos padres también pueden estar interesados en escuchar las opiniones de
sus hijos o estar preocupados acerca de las necesidades de seguridad o de apoyo
de su hijo. Otra posibilidad es que un nifio elija que uno de sus padres esté presente
en su calidad de adulto de confianza que los conoce bien y que puede ayudarles. El
investigador también puede desear que un padre esté presente para dar tranquilidad
al nifio o ayudarlo a entender el método de comunicacién que prefiere su hijo. Sin
embargo, los nifios con discapacidad han de tener las mismas oportunidades que los
nifios sin discapacidad de expresar una preferencia respecto a la presencia de uno de
sus padres durante una entrevista en el marco de la investigacion. Los puntos de vista
de los nifios con discapacidad pueden ser diferentes a los de sus padres y pueden
preferir compartir sus puntos de vista con el investigador sin la vigilancia de sus
padres. Este estudio de caso proviene de una investigaciéon que examiné la prestacion
de servicios de apoyo a las familias de nifios que presentan una deficiencia mental
en Irlanda del Norte. Un objetivo fundamental de la investigacién era determinar
las opiniones de los nifios y consultarlos acerca de sus experiencias respecto a los
servicios de asistencia a las familias.

Desafio ético:

El estudio incluyé entrevistas con nifios que presentaban una deficiencia intelectual
realizadas durante tres visitas efectuadas al hogar familiar. Antes de visitar a los



nifios, la investigadora analizd el proceso de investigacion con los padres y explico
que algunos nifios preferian que uno de sus padres esté presente y otros no. El
investigador explicé que el nifio tomaria esta decisién, pero que también tenia la
libertad de cambiar de opinién. En las primeras visitas, la investigadora consulté a
cada nifio respecto a su preferencia: ser entrevistado solo o con uno de sus padres
presente. En un caso un nifio indic6 que preferia encontrar a la investigadora a
solas.

La investigadora informé a los padres de la preferencia de su hijo y acordd con ellos
entrevistar a su hijo a solas en la préxima visita. En la segunda visita, tras recibir
a la investigadora en el hogar familiar, los padres permanecieron en la misma
habitacion con el nifio y la investigadora. La investigadora se preguntaba si el padre
correspondiente habia olvidado su discusién anterior acerca de entrevistar a su hijo a
solas, o si pensaba que de todas formas debia permanecer presente. La investigadora
debia decidir la mejor manera de abordar este problema sin provocar la ansiedad del
nifio ni la del padre. Asimismo, era consciente de que su respuesta a este dilema ético
enviaria un mensaje al nifio acerca de si la investigadora respetaba y daba prioridad
a sus opiniones y preferencias, o que podria afectar a la participacién del nifio en la
entrevista.

La investigadora podia proceder con la entrevista y pasar por alto la cuestién de la
presencia de los padres a menos que el nifio lo planteara como un problema. Este
enfoque permitiria evitar la confrontacién y garantizar que los padres no se sintieran
excluidos. Sin embargo, este enfoque negaria la prioridad de la preferencia del nifio
y podria tener un impacto en sus respuestas a la entrevista en la medida en que los
adultos presentes controlarian el proceso de investigacion. En su lugar, el investigador
podia hablar con los padres por su cuenta para explicar el proceso de investigacion
de nuevo y permitirle expresar todas sus dudas. Sin embargo, esta posibilidad puede
llevar al nifio a creer que los adultos estan discutiendo en privado su participacion
en la investigacién y que llegaran a una decision sin incluirlo. Una opcion alternativa
era abordar el tema con el nifio y el padre presente. Esta opcién podria llevar al
nifio a pensar que al padre le disgusta ser excluido y sentirse presionado a cambiar
de opinién. Sin embargo, este enfoque permitiria abordar la cuestién con toda
transparencia tanto con el nifio como con el padre.

Decisiones tomadas:

La investigadora eligié la Ultima opcién, en presencia tanto del nifio como del padre.
Abordd con mucho cuidado el tema de una manera delicada y comprensiva. Para
empezar explicé que las opiniones del nifio eran su principal prioridad y record6 al
nifio y al padre la preferencia expresada por el nifio en la visita anterior. El padre
explicéd que se habia acostumbrado a permanecer presente durante la visita de los
profesionales, ya que suele suponerse que proporcionarian informacién en nombre
de su hijo, especialmente cuando existe la preocupacion de que el nifio no pueda
responder a algunas preguntas. La investigadora explicé de nuevo el objetivo de
la investigacion e hizo hincapié en que estaba principalmente interesada en las
opiniones de su hijo y que no habia problema si el nifio no podia o no deseaba
responder a todas las preguntas. El nifio también indicé al padre que se sentia
tranquilo ante la posibilidad de estar a solas con la investigadora, ya que disponia de
diversas herramientas de comunicacién para ayudar a su participacién, incluyendo
dibujos, completar frases, técnicas asistidas por computadora y tarjetas con simbolos.
Después de esta discusion, el padre aceptd, tranquilizado, a salir de la habitacién y
que su hijo se entrevistara a solas con la investigadora durante las siguientes dos
visitas.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

+ Ladinamica de poder entre los nifios con discapacidad y los padres es un factor
importante que es preciso tener en cuenta en las entrevistas en el hogar familiar.
Los padres pueden ser una fuente importante de apoyo para los nifios con
discapacidad y ayudar a facilitar su participacién en entrevistas de investigacion.
Sin embargo, también pueden dominar la discusién al reinterpretar o corregir las
respuestas de sus hijos.
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« Los investigadores deben utilizar métodos creativos para hacer participar a
los nifios con discapacidad en el proceso de investigacion y garantizar que sus
opiniones sean prioritarias, ya sea que sus padres estén presentes o no.

« Las decisiones tomadas por los investigadores en el marco de un conflicto entre
los puntos de vista del nifio y de los adultos envian un rotundo mensaje a los
nifios con discapacidad sobre su participacion y el control que ejerce sobre ella
en el proceso de investigacion.

+ Deben respetarse las preferencias expresadas por los nifios con discapacidad
respecto a la forma en que desean participar en el proceso de investigacion.

+ ¢(Qué podia haber hecho el investigador si el nifio o el padre se hubieran
disgustado durante la discusion relativa a entrevistar al nifio a solas?

+ Si el padre hubiera insistido en estar presente, ;qué podia haber hecho el
investigador? ;Seria apropiado llevar a cabo la entrevista del nifio en presencia
del padre sabiendo que este planteamiento no era el que preferia el nifio?

+ En los casos en que los nifios prefieren que sus padres estén presentes, ;qué
técnicas podria utilizar el investigador para garantizar que se dé prioridad a las
opiniones del nifio?

+  ¢Quériesgos corre el investigador al entrevistarse a solas con los nifios?
Referencias

Kelly, B. (2007) Methodological issues for qualitative research involving learning
disabled children. International Journal of Social Research Methodology: Theory and

Practice, 10, (1), 21-35.

Kelly, B (2005) ‘Chocolate... makes you autism’: impairment, disability and childhood
identities. Disability and Society, 20, (3), 261-275.

Kelly, B., McColgan, M.y Scally, M (2000) ‘A Chance to Say - Involving children who have
learning disabilities in a pilot study on family support services. Journal of Learning
Disabilities, 4, (2), 115 - 127.

Contribucién de: Dr Berni Kelly, Senior Lecturer in Social Work, Queen’s University
Belfast.

Estudio de caso 19: Proteccion de la infancia y confidencialidad:
encuesta sobre las experiencias de violencia, maltrato y negligencia
infantil

Antecedentes y contexto:

En 2008 la asociacién para la prevencion de la crueldad contra los nifios, National
Society for the Prevention of Cruelty to Children (NSPCC), decidié llevar a cabo
un estudio que abarcara todo el Reino Unido sobre la prevalencia y el impacto
de la violencia hacia los nifios y los jévenes en el hogar, en la escuela y en la
comunidad. El estudio fue el primero en Reino Unido en preguntar directamente
a los nifios y jovenes todas las formas de violencia padecidas en la infancia y en
el curso del ultimo afio. En 2009 se realiz6 una encuesta general de hogares en
el Reino Unido con 6.196 participantes, de los cuales 2.160 eran padres/tutores
de nifios menores de 11 afios, 2.275 eran nifios y jévenes de entre 11y 17 afios
y 1.761 eran adultos jovenes de 18 a 24 afios. Para mayor informacion véase
www.nspcc. org.uk/childstudy.



Desafio ético:

La mayoria de las directrices éticas aconsejan a los investigadores explicar a los
participantes que la confidencialidad se ve limitada por el interés de proteccién
del nifio. En el estudio de la NSPCC, se iban a utilizar métodos de autoentrevistas
asistidas por ordenador (CASI, por sus siglas en inglés) adaptadas a la edad
correspondiente para interrogar a los nifios y jovenes en privado acerca de sus
experiencias. Este método implicaba que los padres no verian las preguntas ni las
respuestas dadas por sus hijos. En estas autoentrevistas, el entrevistador tampoco
ve las respuestas de los participantes e ignora, en ese momento, si una persona ha
revelado experiencias de maltrato. Por lo general, a los adultos entrevistados de
esta manera se les garantiza el mas completo anonimato. El Reino Unido no obliga
por ley a sefialar el maltrato infantil. ;Seria ético llevar a cabo una encuesta que
conceda el anonimato a los nifios que sefialen sus propias experiencias de violencia
y maltrato? ;Qué pasaria si un nifio se encontrara en peligro inminente? ;En qué
circunstancias seria correcto violar la confidencialidad? Si la confidencialidad ha de
limitarse a la responsabilidad de proteccién del nifio, ;cémo explicar el objetivo de
la encuesta y los limites de la confidencialidad a los nifios y jovenes y a sus padres
sin causar alarma o malestar?

Lainvestigacién se llevé a cabo en un pais de altos ingresos con servicios de proteccion
delainfancia, de apoyoy asesoramiento relativamente bien desarrollados. Se convino
en que se entregaria a todos los participantes en la encuesta un folleto de informacién
con las sefias de contacto de los servicios pertinentes para que los padres, los nifios
y los jévenes pudieran pedir personalmente ayuda o consejo si deseaban hacerlo. Sin
embargo, ;qué pasa si un nifio o un joven se encuentra desorientado o desea tener
acceso a una ayuda suplementaria? ;Cémo podrian hacérnoslo saber? ;Qué ayuda
podria ofrecerse directamente a los nifios y jévenes que lo desearan? y ;Como podria
organizarse esta ayuda de manera segura en situaciones en las que el autor de los
actos de violencia podria ser uno de los padres u otra persona que vive en el domicilio
familiar?

Decisiones tomadas:

Se celebraron consultas con especialitas de la proteccién infantil y de la investigacion,
asi como con los padres y los nifios y los jovenes, incluidos los jéovenes reconocidos
como supervivientes del maltrato infantil. Todos ellos confirmaron nuestra opinién
de que era inaceptable garantizar el mas completo anonimato. Los expertos en
materia de investigacién recomiendan limitar la confidencialidad y desarrollar dentro
de la encuesta un sistema para identificar a los nifios que puedan estar en peligro
inminente, asi como aquellos que deseen ayuda o apoyo. Los jévenes supervivientes
del maltrato infantil pensaban que era importante dar a los jévenes la posibilidad
de elegir las medidas a adoptar. Si el joven no deseaba dar parte del maltrato a las
autoridades en ese momento, no debia presionarseles ni tomar medidas en contra
de su voluntad. Por lo tanto, se incluyeron en la encuesta puntos clave para preguntar
al joven si se sentia incobmodo o si deseaba hablar en confianza con una persona que
dispusiera de los medios para asegurar la seguridad de los nifios.

Se desarroll6 un sistema de alerta roja y un proceso de revisiéon de modo que si un
determinado joven pedia ayuda, o si una determinada combinacion de respuestas de
la encuesta indicaban un posible riesgo inminente, se activara un indicador de alerta
en el momento en que la entrevista se introdujera en el sistema de datos. Este sistema
hacia imposible que el entrevistador, o cualquier otra persona en el hogar, supiera
en ese momento que se habia activado una alerta, ya que solamente el equipo de
investigacion de la NSPCC se enteraria de ella. En caso de que fuera necesario tomar
otras medidas, las sefias de contacto de los participantes con indicador de alerta
no entraban en la ventilacion de las respuestas a la encuesta antes del analisis. La
gestion de los procesos de alerta, el andlisis y los procesos de referencia se organizé
a través de estrictos protocolos puestos a punto con expertos en proteccién de la
infancia. Todas las entrevistas marcadas con el indicador rojo, o cuando la persona
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encuestada habia expresado su deseo de hablar con un profesional, eran enviadas
todos los dias a la NSPCCy analizadas por dos miembros del equipo de investigacion.
Los casos que requerian mayores medidas fueron transmitidas el mismo dia a los
consejeros de ChildLine, o a los servicios de proteccion de la infancia de la NSPCC
para su seguimiento.

Los umbrales de advertencia para analizar las alertas rojas se convinieron con los
expertos en proteccion de la infancia en el seno de la organizacién ChildLine. Algunas
de las cuestiones planteadas mas importantes fueron: la gravedad y frecuencia
del maltrato, si el nifio habia sufrido o no una lesiéon potencialmente mortal o una
violacion, si era probable que el autor estuviera maltratando a otros nifios; todo
intento de automutilacién o de suicidio; si el nifio o joven ya habia tenido acceso a
una ayuda o apoyo; los deseos y sentimientos del nifio o del joven; la posibilidad de
que el hecho de remitir al nifio o al joven a un servicio contra sus deseos pudiera
ayudarlo, o plantear una amenaza adicional a su seguridad

Antes de aceptar la entrevista, se dijo a los padres y a los nifios que la encuesta
abordaba la seguridad y la victimizacion infantil. Siguiendo el consejo de las
personas consultadas, se dio a los participantes una ficha enumerando los temas
abordados, incluyendo temas delicados como el abuso sexual, a la hora de negociar
el consentimiento. También se dijo a los participantes que sus respuestas serian
anénimas a menos que proporcionaran una informacién que indicara que un nifio
se encontraba en peligro inminente. Durante la encuesta, un letrero en pantalla
recordaba a los nifios y jovenes, que podian decidir no contestar y saltarse preguntas
silo deseaban. El hecho de hablar a los padres sobre los limites de la confidencialidad
no redujo la tasa de respuestas a la encuesta. Esta tasa positiva fue del 60,4% en
comparacién con otras encuestas de hogares realizadas en ese entonces en el Reino
Unido. En total 85 de los 191 casos examinados fueron remitidos a revisién; 35 a
ChildLine; 44 a un consejero independiente; y seis a la ayuda en linea de la NSPCC.
Con excepcion de cuatro casos, la informacion fue transmitida con el acuerdo del
participante en la investigacion.

Durante la entrevista, se pregunté a los participantes qué les parecia haber participado
en la entrevista. De los participantes con alerta roja, 103 (mas del 54%) sefialé que
participar en la encuesta habia sido muy Util o extremadamente Util; 38 (poco menos
del 20%) sefialaron haberse sentido perturbados por la encuesta (33 jévenes y cinco
tutores). De los 33 jovenes que indicaron sentirse perturbados, 27 también afirmaron
que la participacion en la encuesta habia sido al menos muy interesante. La realizacion
de esta investigacién nos ha permitido confirmar que los jévenes quieren participary
expresar una opinién acerca de sus propias experiencias en relacion con la violencia,
incluso si puede resultar embarazoso.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

«  ¢Qué beneficios y riesgos de dafio podria presentar el hecho de interrogar a los
nifios y jévenes sobre sus experiencias en materia de violencia y maltrato en el
contexto en el que se va a realizar la investigacion?

+ ¢Como podria utilizarse mejor la experiencia de los jovenes supervivientes del
maltrato y de los profesionales de la proteccion de la infancia para orientar su
enfoque a la proteccion del nifio y la confidencialidad en la investigacion?

+ Esta investigacion se realizd en el contexto de un pais de altos ingresos con
servicios de proteccién de la infancia relativamente bien desarrollados. ;Como
se identificarian las fuentes de apoyo y ayuda apropiadas para los nifios y los
jévenes al realizar investigaciones similares en contextos donde los servicios son
limitados y las actitudes de la opinién publica con respecto a las victimas de la
violencia y el maltrato son hostiles?

« En caso de que las fuentes de apoyo sean muy limitadas, ;debe esperarse que

los organismos que financian la investigacién proporcionen recursos adicionales
para ayudar directamente a los nifios?
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Contribucién de: Lorraine Radford, Professor of Social Policy and Social Work,
University of Central Lancashire, Preston, Reino Unido.

Estudio de caso 20: La investigacion entre iguales y los jovenes que
viven o han vivido en hogar de acogida

Antecedentes y contexto:

El estudio Care Matters: Time for Change (Department for Education and Skills, 2007)
identificé la importancia que reviste reducir las diferencias existentes entre los logros
de los nifios que viven o han vivido bajo cuidado institucional privados de su medio
familiary los nifios de la poblacién en general. Right2BCared4 fue una de las iniciativas
que se llevé a cabo con el objetivo de mejorar los resultados de los jovenes que
realizan la transicién entre su vida en el hogar de acogida a una vida independiente.
El estudio piloto se baso en los siguientes principios:

* No debe esperarse que los jovenes abandonen el hogar de acogida antes de
haber cumplido 18 afios;

+  Deben tener mayor voz en el proceso decisorio que precede a su salida del hogar
de acogida; y

+ Deben estar preparados adecuadamente para la vida independiente.

El centro de investigacion infantil y familiar, Centre for Child and Family Research,
de la Universidad de Loughborough, en colaboracién con el National Care Advisory
Service (ANC), adopt6 una metodologia de investigacién entre iguales para promover
la participacion activa de los jévenes en la evaluacién. Para ello incluy6 formacion y
apoyo para los jovenes que habian vivido en hogares de acogida para participar en
todos los aspectos de la investigacién, desde el desarrollo de las herramientas de
investigacion hasta el analisis y la redaccion de los resultados (véase Edwards, 2011;
Munro et al., 2010; Munro et al., 2011; National Care Advisory Service y SOS Children’s
Villages, 2012). Bien organizado, el enfoque puede dar autonomia a todos los jévenes
participantes y brindarles la oportunidad de proporcionar informacién para las
politicas y practicas de bienestar infantil. Sin embargo, también plantea desafios
éticos y se precisa una reflexién critica para salvaguardar tanto a los participantes
como a los jévenes investigadores.

Desdfio ético:

Como parte de la evaluacion Right2BCared4 se pidié a nifios que viven o que han
vivido en hogar de acogida responder a una encuesta. Los jévenes tuvieronla opcion
de completarla de forma autébnoma (copia en linea o documento impreso), o por
teléfono con un joven investigador. Durante una de las entrevistas telefénicas un
participante en la encuesta hizo comentarios inapropiados de caracter sexual en
relacién con uno de los jévenes investigadores. Como consecuencia, el investigador
joven puso fin a la llamada telefénica. Con arreglo a los protocolos acordados,
notificé el incidente a un miembro del personal de la autoridad local. Un trabajador
de apoyo contacté entonces a un miembro del equipo de investigacion y propuso
contactar a la autoridad local del participante en la encuestay comunicar el nombre
del joven que habia hecho estos comentarios. Los limites de la confidencialidad
seflalados durante el proceso de consentimiento informado establecian lo
siguiente:

En circunstancias excepcionales, podian quebrantarse el anonimato y la
confidencialidad, por ejemplo, si se indica que un nifio o joven esta siendo lastimado,
0 es probable que se vea afectado por las acciones de una persona. En estas
circunstancias se consulté a un alto responsable de otra autoridad local para que
asesorara al equipo de investigacidon en cuanto a si era necesario trasmitir a su
trabajador social sus palabras.
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El joven investigador no estaba molesto por el incidente y el equipo de investigacion
opind que el incidente no era lo suficientemente grave como para justificar que se
quebrantara la confidencialidad y dar a conocer la informacién. Por otra parte, la
naturaleza de los comentarios no habria suscitado una reaccién si el joven en cuestion
no hubiera vivido en hogar de acogida. El trabajador de apoyo no estuvo de acuerdo
indicando que el comentario podria reflejar un modelo de comportamiento. Desde
su punto de vista, debia informarse a la autoridad local para que pudiera evaluar la
situacion y tomar medidas para resolver el asunto con el joven en cuestién.

Decisiones tomadas:

Visto que el trabajador de apoyo y el equipo de investigacion no pudieron llegar a
un acuerdo unanime sobre la mejor estrategia a seguir, se acordé consultar a un
alto responsable de la autoridad local que no hubiera participado directamente en la
evaluacion (de acuerdo con los protocolos del Centre for Child and Family Research).
Este Ultimo desaconsej6 contactar al asistente social del participante en la encuesta
sefialando que el incidente no era lo suficientemente grave como para justificar que
se quebrantara asi la confidencialidad. El trabajador de apoyo fue informado de esta
decision y la acepto.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

« La seguridad del participante y del investigador (su igual) debe ser el motivo de
preocupacién mas importante durante todo el ciclo de la investigacion;

+ La investigacién que explore las experiencias de los nifios en hogar de acogida
puede plantear cuestiones delicadas y es preciso establecer sistemas para
asegurar que los jévenes puedan acceder a un servicio de apoyo;

+ La preparacién, la formacién y el apoyo continuo son vitales para que los
proyectos de investigacion entre iguales tengan éxito;

+ Deben redactarse protocolos claros que establezcan las funciones y
responsabilidades respectivas al realizar una investigacibn con grupos
vulnerables;

+ La confidencialidad debe ser “respetada, a menos que existan motivos claros
e imperativos para no hacerlo” (British Sociological Association, 2002, p. 5). Las
percepciones de las condiciones en las que es preciso revelar la informacién
pueden ser divergentes. Es importante asegurarse de que los limites de la
confidencialidad estén claramente definidos para todas las partes y que se
pongan en marcha mecanismos para asegurar la resolucién oportuna de las
diferencias de opinién;

+ El didlogo permanente con los custodios es fundamental a la realizacion de una
investigacion eficaz con los nifios vulnerables.
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Estudio de caso 21: Consideraciones éticas al utilizar incentivos en la
investigacion sobre la juventud

Antecedentes y contexto:

El Queensland Youth Development Research Project (YDRP) utiliz6 cuestionarios para
evaluar el papel de los programas de desarrollo de la juventud en el desarrollo positivo
de los jévenes de 12 a 18 afios. Nos interesaba obtener una mejor comprension
acerca de las caracteristicas del programa que puedan contribuir a obtener
resultados positivos de desarrollo y de bienestar de los jévenes participantes. Para
conseguir resultados validos, la investigacion debia contar con la participacién de un
gran numero de nifios de diversos horizontes. Por lo tanto, era preciso interesar y
obtener el consentimiento de los jévenes y de los padres, tutores, responsables de
programa y, si el programa se desarrollaba en una escuela, el consentimiento del
director escolar.

Desafio ético:

Se tuvo que decidir como presentarnos de forma positiva con los jovenes para
animarlos a participar en el proyecto YDRP. Exploramos los pros y los contras de las
diferentes opciones de incentivos. Estas opciones abarcaban desde un sorteo con
un solo premio, o un pequefio nimero de premios, de gran valor, o con un gran
numero de premios de poco valor, hasta un sencillo “gracias” por su participacién,
pasando por regalar a cada participante un presente, como por ejemplo, un pequefio
paquete de frutos secos o caramelos, pegatinas, boligrafos, lapices, un pequefio
pago simbdlico y un certificado de reconocimiento. Discutimos también la forma
de describir el proyecto de investigacion presentando la informacién de tal manera
que fomentara la participacion (accesible, honesta, informativa, factible y atractiva)
y que no constituyera un desincentivo a la participacion (demasiada informacién,
demasiado gravoso y poco interesante). Esencialmente abordamos la cuestion
de saber como conseguir que nuestra estrategia fuera equilibrada. La idea era
disefiar una estrategia de incentivos que fuera a la vez pertinente y atractiva para
los jovenes, pero sin coercién, que no ejerciera una presion indebida, ni se basara
en la desigualdad de las relaciones de poder entre jovenes y adultos (en el contexto
de esta investigacion) en su respectivo papel de padre, tutor, profesor y director de
programa. Se discutié la mejor forma de garantizar el respeto del derecho de los
jévenes a decir “no” o “si" a su participacion. Se entablé un debate sobre si debiamos
guardar el regalo, retribucidon o recompensa en secreto hasta que todos los jévenes
hubieran terminado de contestar el cuestionario. Se examiné la influencia que cada
opcion en materia de incentivo podia tener en la salud, la seguridad y el bienestar de
los jévenes y cdbmo podian ser percibidos los diferentes incentivos por determinados
grupos de edad y género. Como alentar y apoyar de la mejor manera a los jévenes
a no saltarse las preguntas y completar el cuestionario también fue objeto de una
reflexion importante al desarrollar nuestra estrategia de participacién.



Decisiones tomadas:

Elegimos una estrategia basada en el altruismo y el interés en el proyecto para
obtener el apoyo y el consentimiento de los padres, tutores, profesores y directores
de programa. Se esperaba que los jovenes optaran por participar gracias al valor de
la investigacion. Sin embargo, se decidié utilizar una combinacién de incentivos para
animar a los jévenes a participar y reconocer el esfuerzo de aquellos que optaron por
hacerlo. Se adoptd una estrategia de incentivos multifacética disefiada para reforzar
en lugar de sustituir o debilitar la motivacién altruista intrinseca de los jovenes para
participar. Desde el inicio del proyecto de investigacién se enumeraron todos los
incentivos porque se pensé que todas las personas participantes, jévenes y adultos,
debian estar plenamente informados acerca de su participacion. Se dedicaron
esfuerzos considerables a suministrar una informacién tanto escrita como verbal
que fuera clara, apropiada a la edad, describiera con honestidad los riesgos y los
beneficios potenciales y se sefialara claramente que la participacién era voluntaria.

Decidimos no ofrecer comestibles como regalo de agradecimiento para evitar la
exposicion de los jévenes a los riesgos de alimentos poco sanos o una posible alergia.
Mas bien, decidimos reconocer formalmente el tiempo dedicado por los jévenes a
participar mediante la entrega a cada uno de ellos de un certificado nominativo de
agradecimiento. También se daban las gracias verbalmente a los jévenes cuando
visitaban el sitio web y escribimos mensajes visuales de agradecimiento al principio
y al final del cuestionario y en los documentos de informacién y de consentimiento.
Regalamos a los jévenes una seleccién de calcomanias y tatuajes temporales cuya
diversidad de disefios y colores esperabamos que resultaran bastante atractivos para
ambos sexos y grupos de edad diferentes.

Uno de los elementos clave de nuestra estrategia incluyé también un incentivo
financiero. Se ofreci6 a cada joven la oportunidad de entrar en un sorteo de premios.
Este sorteo tenia un gran ndmero de premios de poco valor (vales de regalo de
20 délares) en lugar de un reducido nimero de premios de gran valor. Nos parecié
que era una forma mas equitativa de incentivo, ya que se distribuia mas ampliamente.
Aun cuando el valor de cada premio era reducido, el valor total del presupuesto no
desdefable y los jévenes tenian una oportunidad sobre cuatro de ganar. Los vales de
regalo de 20 ddlares incluian tarjetas de regalo de iTunes, pases de cine y tarjetas de
regalo de centros comerciales. Las organizaciones juveniles participantes solicitaron
que, en base a su deber de evitar todo tipo de dafio, ofreciéramos solamente tarjetas
de regalo de determinadas tiendas pequefias y no de una gran cadena de tiendas
para reducir la posibilidad de que pudieran utilizarse para la compra de alcohol.

Alo largo del cuestionario se introdujeron mensajes de motivacién que mencionaban
desde “jGracias! jYa terminaste la primera parte!” hasta “jBravo! Sigue adelante!”
Esta fue una estrategia positiva y facil de adoptar y, a juzgar por los comentarios
de los participantes, el uso de declaraciones de motivacién result6 eficaz. También
nos motivaron al procesar los datos de los cuestionarios. Aun cuando es cierto que
nuestra estrategia de participacion requiri6 movilizar recursos importantes, los
datos empiricos y los datos de participacion (un 60% de aceptaciones y el 97% de
cuestionarios completados) apunta a un alto nivel de eficacia.

Reflexion y cuestionamiento introspectivo:

La reflexién a propdsito de nuestra estrategia de participacién ilustra claramente la
complejidad de la estratificacion de los elementos que es preciso tener en cuenta
en caso de utilizar incentivos. Hay dos ambitos importantes en los que pensamos
que podriamos haber actuado mejor. En primer lugar, no dispusimos de suficiente
tiempo para responder a las necesidades de los adultos que nos ayudaron a facilitar
la participacion de los jovenes (por ejemplo, la devolucion de los formularios de
consentimiento). Hubo un niimero demasiado importante de jévenes que hubieran
deseado participar, pero que no pudieron hacerlo porque sus padres o tutor no
firmaron el formulario de consentimiento.
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Nuestrainvestigacion habria sido mas eficaz sihubiéramos desarrollado una estrategia
para facilitar la devolucion de los formularios de consentimiento. En segundo lugar,
aun cuando tenemos la impresién de que la estrategia de participacion adoptada
impidié que los jovenes se sintieran coaccionados o presionados a participar, no lo
sabemos a ciencia cierta. Este tema plantea dos preguntas principales:

1. ¢Como disefiar elementos de investigacion que permitan buscar mas
activamente y documentar la opinién de los jovenes para saber por qué deciden
participar o no? y ;Cual es su impresion acerca del proceso decisorio?

2. Teniendo en cuenta el papel que desempefian los adultos en calidad de
guardianesy defensores, ;co6mo podemos tener una mejor idea de sus necesidades
y de la forma en que perciben el proceso de investigacién y la razén por la que
deciden apoyar o no la participacién de los jévenes en nuestra investigacion?

Referencia
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Contribucién de: K. Seymour, PhD Candidate, School of Criminology and Criminal
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Estudio de caso 22: La retribucion en diferentes contextos: ;como
puede reflejar la retribucién las consideraciones locales?

Antecedentes y contexto:

Nifios del Milenio (Young Lives) es un estudio internacional sobre la pobreza infantil,
con la participacion de 12.000 nifios mayores de 15 afios que han crecido en Etiopia,
en el estado de Andhra Pradesh en India, en PerU y Vietnam. Se estudiaron dos
cohortes de nifios: una de nifios mas pequefios nacidos en 2001 y 2002 y una cohorte
de mas edad que nacieron en 1994y 1995. Se utilizaron diversas encuestas y métodos
cualitativos para recopilar datos entre los nifios, los padres y otros miembros de las
comunidades. Véase www.younglives.org.uk

Desafio ético:

La decisién de compensar o retribuir a los participantes en la investigacién plantea
cuestiones de orden ético. Pueden efectuarse pagos para reembolsar gastos,
compensar el tiempo dedicado, indemnizar las molestias y posibles inconvenientes,
para mostrar agradecimiento por la ayuda de los participantes, o para indemnizar a
las personas por su ayuda. Sin embargo, es inadecuado retribuir a las personas para
incitarlas a participar en la investigacion, ya que no debe proponerse ningin medio
de persuasion ni presién de cualquier tipo (Alderson y Morrow, 2004). Asimismo,
existen consideraciones locales que pueden influir en la forma en que se toman las
decisiones en relacién con la retribucion y la remuneracién de la participacién en la
investigacion, lo que hace que puedan necesitarse diferentes formas de compensacion
para adaptarse a diferentes situaciones en el curso del mismo estudio.

Los dilemas éticos que rodean el tema de la retribucidon por la participacion en
una investigacién se revel6 claramente en contextos de pobreza aguda, como los
lugares en donde se realizé el estudio Nifios del Milenio. Durante la primera etapa
de la investigacion cualitativa, el equipo de investigacidon observé que las personas
percibian a Nifios del Milenio como un organismo de ayuda y el dinero recibido en
calidad de ayuda. En la segunda etapa, los investigadores prestaron mas atencion
a explicar que Nifios del Milenio no proporciona ninguna ayuda a la comunidad en
general, alos hogares, ni a los nifios que participan en una determinada investigacion.
Sin embargo, en cada etapa, los trabajadores de campo sefialaron que se les pide
con frecuencia ayuda. (Esta situacion no es especifica a los paises en desarrollo, sino



que ocurre en todas partes). Si la finalidad de la investigacién suscita falsas ideas,
tales como la esperanza de que la investigacion aporte beneficios a los nifios en lo
individual y/o si se la percibe como una forma de ayuda, el consentimiento informado
plantea un dilema ético. ¢Se da el consentimiento libremente cuando la finalidad de
la investigacién y la retribucion no se ha entendido bien?

Decisiones tomadas:

El equipo de investigacion de cada pais aborda la cuestion de la indemnizacién por
el tiempo dedicado a la participacion de forma especifica a la localidad, con el fin de
reflejar el contexto cultural en el que se sitla el valor del tiempo de las personas, su
voluntad de realizar actividades de investigacién para el bien comuny la realidad de
la pobreza, que impide perder un dia de salario para dedicar su tiempo a hablar con
los investigadores.

En algunos paises, los equipos retribuyen a los encuestados, incluidos los nifios,
por su participacion. Otros dan pequefios regalos a modo de “agradecimiento”. Las
normasy los modelos de reciprocidad, las nociones de comunidad y/o actuar como las
autoridades lo imponen (por ejemplo, en Vietnam, donde los censistas del gobierno
son también los que administran la encuesta) pueden afectar a la participacién de
la poblacion. Sin embargo, el hecho de retribuir a los encuestados (adultos y nifios
de la cohorte de mayor edad) para indemnizarlos por su tiempo puede causar cierta
confusién. Por ejemplo, en Etiopia, se incité a los nifios a gastar el dinero en la compra
de los materiales escolares.

Los equipos de investigacion de otros paises (Perud, por ejemplo) dan pequefios
regalos a guisa de “agradecimiento”, asi como material para las escuelas locales. En
la India, los equipos de investigaciéon proporcionan algunos recursos a las escuelas
(por ejemplo), de acuerdo con lo solicitado por los jefes de las comunidades locales a
fin de beneficiar a todos los nifios de la localidad. Hasta el afio 2009, no entregaban
ningln pago directo a los participantes en la investigacion. Sin embargo, en algunos
casos, los encuestados consideran injusto dar su tiempo a la investigacion y que los
beneficios sean para todos los miembros de la comunidad.

Cuestionamiento introspectivo:

« La cuestion de la retribucion a los participantes en el estudio Nifios del Milenio
cada vez adquiere mayor importancia a medida que las economias se orientan
mas al mercado. Por ejemplo, en Andhra Pradesh, acaba de establecerse el plan
de garantia de empleo rural (National Rural Employment Guarantee Scheme), el
cual paga a los miembros de la familia por lo menos 100 rupias por una jornada
de trabajo. Las personas encuestadas ahora son conscientes del valor financiero
de su tiempo, y es mas probable que esperen contar con una compensacion
monetaria. Por tanto, se ha decidido indemnizar a los encuestados por el tiempo
que dedican a participar en las actividades de la investigacion.

« Nifios del Milenio corre el riesgo de que, en el futuro, un nimero cada vez mas
importante de personas se niegue a participar; los trabajadores de campo
informan que ya es dificil convencer a las personas a seguir participando. Ello
no significa que no deba pagarse a las personas mas necesitadas, después de
todo, la presién para aceptar los incentivos monetarios es creada por la pobreza,
no por los incentivos. En cambio, cabe ser consciente y ha de prestarse mas
atencién al hecho de que puede ser dificil para las personas que viven en la
pobreza rechazar las solicitudes de participacion en la investigacién.
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El compendio y el sitio web de ERIC han sido disefiados para proporcionar
una rica fuente de informacién demostrada y de recursos fiables destinada
a guiar y mejorar la investigacién con nifios.
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sitio web de ERIC
www.childethics.com

El contenido del presente compendio del proyecto ERIC es vasto y los temas
planteados son complejos y tienen multiples facetas. Las consideraciones
éticas se entrelazan en todo esfuerzo de investigacion, pero merecen especial
atencién cuando la investigacién implica, ya sea directa o indirectamente, a
los nifios. El desarrollo de ERIC se ha basado en la conviccion de que debe
preservarse la dignidad humana de todos los nifios y que sus derechos deben
ser respetados en toda investigacién, independientemente del contexto.

Con este fin, el proyecto ERIC ha desarrollado un conjunto de recursos,
que figuran en el presente compendio, para todos aquellos que estén
comprometidos con la investigacion ética con nifios, incluyendo una Carta
Internacional, una guia de orientaciéon ética, una serie de estudios de
€aso y preguntas para guiar la investigacién ética con nifios . Aun cuando
estos recursos, que también se encuentran en el sitio web de ERIC (www.
childethics.com), se han desarrollado a partir de extensas investigaciones
y consultas, su valor sera limitado a menos que se complementen con una
reflexiéon critica permanente, un didlogo introspectivo, una colaboracion
intersectorial y un compromiso a escala internacional.

Lejos de sugerir que existen respuestas faciles o soluciones claras a las
interrogantes y a las tensiones éticas inherentes a la investigacion realizada
con nifios, el enfoque adoptado al desarrollar el proyecto ERIC consiste en
privilegiar estas tensiones e interrogantes. El razonamiento que sustenta
este enfoque presupone que aquellos que se dedican a la investigacion se
han comprometido y son capaces de recurrir a la practica reflexiva necesaria
para iniciarse y aplicar, con competencia e integridad, los principios éticos
fundamentales de respeto, beneficio y justicia en la investigacion.

Antes de concluir el presente compendio del proyecto ERIC, puede ser
util recapitular brevemente algunas de las cuestiones fundamentales que
exigen, de cara al futuro, un compromiso permanente.



LA INVESTIGACION ETICA CON NINOS (ERIC)
PROMUEVE:

Un enfoque reflexivo para abordar las cuestiones éticas complejas que
pueden plantearse en toda investigacion con nifios.

El reconocimiento de los nifios y los jévenes como personas por derecho
propio, dignas y capaces de participar en la investigacién.

El respeto de los derechos de los nifios y los jévenes tal y como son
reconocidos por la CNUDN, incluido el derecho a la palabra y a ser
escuchados en el marco de una investigacion ética bien planificada.

La toma de conciencia y la reflexién sobre los multiples contextos que
dan forma a las vidas y experiencias de los nifios y que documentan
e influyen en las investigaciones con nifios, tanto implicita como
explicitamente.

Prestar especial atencién a las multiples relaciones que se forman
alrededor del esfuerzo de investigacién.

El compromiso critico con los principios éticos de respeto, beneficencia
y justicia en el proceso decisorio que documenta la practica de la
investigacién.

La participacion en el dialogo con los miembros de la comunidad
internacional de investigacion para fomentar una colaboracién mas
estrecha.

No existe un conjunto de recursos ni de procesos de evaluacién ética que
permita, en Ultima instancia, exigir y/o supervisar las actividades antes
mencionadas. En cambio, el compendio del proyecto ERIC y su sitio web
han sido disefiados para proporcionar un rico repositorio de informacion
y recursos fiables destinados a guiar y mejorar la investigacién con los
nifios, asi como proporcionar una plataforma de reflexion, dialogo y
colegialidad criticos y dindmicos a través de la comunidad internacional
de la investigacion, independientemente del contexto geografico, social,
cultural, disciplinario, tedrica o metodolégico. Ademas, cabe esperar que
el intercambio continuo de experiencias, recursos e ideas preste apoyo a
los investigadores y otras partes interesadas a través de una diversidad de
contextos a fin de desarrollar mejor, enriquecer y promover la alta calidad
de la investigacién ética con la participacion de nifios.
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Adolescente - Persona que se encuentra en el estado de desarrollo entre el inicio de
la pubertad y la madurez; las definiciones varian segln la cultura y las costumbres.
La definicién de la Organizacién Mundial de la Salud sita la adolescencia entre los
10y los 19 afios.

Anonimato - El anonimato consiste en ocultar la identidad de los participantes en
todos los documentos resultantes de la investigacion.

Asentimiento - El acuerdo informal de participar en la investigacion. El asentimiento
no es universalmente reconocido ni aceptado, y hay personas que defienden el uso
del consentimiento en lugar del asentimiento.

Beneficencia - La beneficencia se refiere a las acciones que mejoran el bienestar
asi como a la obligacion del investigador de hacer todo lo posible por que sus
investigaciones mejoren la condicién, los derechos y/o el bienestar de los nifios.

Beneficio - El beneficio es uno de los tres principios fundamentales de ERIC. En
este contexto, el beneficio incluye el principio de no maleficencia, no hacer dafio y el
principio de beneficencia.

Capacidad para ejercer autonomia - La capacidad de los nifios a ejercer autonomia
o de actuar por si mismos sobre el mundo social, en lugar de ser considerados como
receptores pasivos de lo que les sucede.

CNUDN - La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio de
1989 es un tratado relativo a los derechos humanos en el que se establecen los
derechos civiles, politicos, econdémicos, sociales, sanitarios y culturales de los nifios.
Los paises que han ratificado esta Convencién (193 en total) estdn obligados a
aplicarla en virtud del derecho internacional.

Competencia Gillick - La competencia Gillick se refiere a un caso juridico britanico
(Gillick contra West Norfolk and Wisbech Area Health Authority, 1985) que abordé
la cuestién de saber si los médicos podian dar consejos o medios anticonceptivos a
menores de 16 afios de edad sin el consentimiento de los padres. Desde entonces,
el término se utiliza mas ampliamente para ayudar a determinar si un nifio tiene la
madurez para tomar sus propias decisiones y para entender las implicaciones de
estas decisiones.

Confidencialidad - El investigador y todo el personal que participe en la investigacion
estan éticamente obligados a tratar la informacion obtenida durante el proceso de
investigacion con prudencia, en confianza y velando por que no sea revelada a otras
personas. Los investigadores deben almacenar, proteger y destruir la informacion
y los datos recogidos de forma segura. Asimismo deben estar preparados para
quebrantar la confidencialidad si un nifio u otras personas se encuentran en peligro.

Consentimiento - Véase “Consentimiento informado”.



Consentimiento informado - El consentimiento informado o con conocimiento
de causa se refiere al proceso de informar plenamente a los nifios y a sus padres/
tutores el proposito de la investigacion y en qué consistira su participacién antes de
que tomen la decision de participar o no. El consentimiento informado es un acuerdo
explicito que exige informar a los participantes y que estos comprendan en qué
consiste la investigacion. Debe darse voluntariamente y poder renegociarse, de modo
que los nifios puedan retirarse en cualquier etapa del proceso de investigacion.

Consentimiento parental - El proceso de obtener el consentimiento informado de
los padres de los nifios que participen en la investigacion.

Culturas colectivas - Las culturas colectivas son sociedades que se caracterizan por
el colectivismo. Valoran la armonia comunitaria, los objetivos de grupo y la cohesién
mas que la satisfaccion, metas o logros de una persona en lo individual. Favorecen la
interdependencia y no la independencia.

Culturas individualistas - Las culturas individualistas son sociedades que
se caracterizan por el individualismo como contrapartida del colectivismo. Sus
valores estan orientados a la persona, a la autosatisfaccion y al logro de las metas
personales, mas que a la armonia comunitaria. Favorecen la independencia y no la
interdependencia.

Custodio - Persona que tiene la autoridad para conceder la autorizaciéon formal o
informal, o el acceso para acercarse a otras personas, por ejemplo, los nifios.

Daiio - En el &mbito de la investigacién el dafio o perjuicio designa los castigos
fisicos u otras sanciones infligidas por otra persona a causa de la participacién o
la no participacién en las actividades de la investigacién, asi como el dafio fisico, el
sufrimiento emocional, la ansiedad o la pérdida de la autoestima como consecuencia
directa del estudio de investigacién propiamente dicho.

Derechos de participacion - Los derechos de participacién se explican en la CNUDN
y sustentan las obligaciones de los investigadores de tener en cuenta, respetar y
proteger la participacion de los nifios. Requiere que los investigadores observen y
evallen a los nifios y su contribuciéon potencial a la investigacién, al tiempo que se
aseguran de que los nifios tengan la posibilidad de elegir respecto a la participacion,
incluyendo el derecho a no participar.

Derechos de proteccidn - Los derechos de proteccién se enuncian en la CNUDN vy,
en el ambito de la investigacion, se refieren a que los investigadores han de garantizar
la seguridad y la proteccion de los nifios.

Derechos de provision - Los derechos de provisién o de supervivencia y desarrollo
son enunciados en la CNUDN y, en el ambito de la investigacién, se refieren a que los
investigadores han de velar por que los nifios cuenten con el apoyo apropiado para
participar en los procesos de investigacion.
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Difusion - El proceso de comunicar los resultados de investigacién.

Discriminacion - El trato injusto o perjudicial que se aplica a diferentes categorias de
personas, especialmente por motivos de raza, edad o sexo.

Disentimiento - La negativa a participar en la investigacion. El disentimiento puede
manifestarse negdndose a firmar un formulario de consentimiento, puede sefialarse
verbalmente, oindicarse mediante comportamientosverbalesynoverbalesindirectos,
como por ejemplo: “Estoy cansado”, apartar la vista, o alejarse del investigador.

Equidad - La cualidad de ser justo e imparcial.

ERIC - ERIC es el acrénimo en inglés de la investigacion ética con la participacion
de nifios (Ethical Research Involving Children), y también el titulo del proyecto de
colaboracion internacional que se materializd en el compendio y el sitio web de ERIC.
No tiene ninguna relacién con una biblioteca de base de datos bibliografica que lleva
también el acrénimo ERIC.

Estigma - Sefial de verglienza asociada a una determinada circunstancia, calidad o
persona.

Etica - Etica se refiere a las normas fundamentadas de lo que esta bien y lo que esté4
mal que prescriben la forma en que han de actuar los seres humanos en lo que se
refiere, por lo general, a los derechos, obligaciones, beneficios para la sociedad, la
equidad, o determinadas virtudes. La ética también implica el estudio y el desarrollo
de nuestras propias normas éticas a través de un examen continuo de nuestras
convicciones y comportamiento moral.

Evaluacién - Investigacion cuya finalidad es evaluar si un programa, intervencion,
politica o servicio ha cumplido sus objetivos. Por lo general, la evaluacién tiene como
objetivo identificar la forma en que el programa, la intervencién, la politica, o el
servicio pueden mejorarse.

Grupo de discusién - Método de investigacién utilizado en el trabajo de campo
mediante el cual un grupo de personas discute el tema de interés.

Investigacion - ERIC conceptualiza la investigacidon como la recopilacién de datos o
informacion en el marco de un estudio metédico con el fin de responder a preguntas
especificas, o verificar hip6tesis. Incumbe a todos los contextos de investigacion e
incluye actividades de evaluacién, seguimiento y aplicacién.

Investigacion cualitativa - Método de encuesta que produce datos no numéricos
exhaustivosy detallados. Los métodos mas habituales de recolecciéon de datos incluyen
grupos de discusion, grupos de tres o dos personas, entrevistas, la observacion y la
participaciéon/observacién etnografica.

Investigacion cuantitativa - Método de investigacion que produce datos que
pueden cuantificarse o expresarse numéricamente. Los métodos mas habituales de
recoleccién de datos incluyen encuestas, ensayos clinicos y experimentos.



Investigacion entre iguales - La investigaciéon entre iguales es una metodologia
en la que los nifios y los jovenes participan activamente como investigadores en una
investigacién donde se estudia a otros nifios.

Investigacion participativa - Investigacién llevada a cabo por los propios
participantes e implica el uso de métodos cuantitativos y/o cualitativos, adaptados a
sus competencias y aptitudes, a fin de investigar su propio mundo social.

Investigador - ERIC ha sido desarrollado para secundar a todos los investigadores,
las personas y organizaciones que participen en la investigacién que se realiza con
nifios, o que podria afectar a los nifios. Incluye a todos los miembros de todo equipo
de investigacion, organizaciones de investigacion, otras partes interesadas y comités
de ética de la investigacion.

Jovenes/Juventud - La juventud es la etapa de transicion comprendida entre
la infancia y la edad adulta. El término “juventud” no estd definido en el derecho
internacional. Sin embargo, las definiciones de trabajo de las Naciones Unidas utilizan
el término “juventud” para los jévenes de 15 a 24 afios de edad. Los jovenes son
un grupo heterogéneo en constante evolucién y la experiencia de “ser joven” varia
enormemente entre las regiones y en el seno de los paises.

Justicia - La justicia es uno de los tres principios fundamentales de ERIC. El principio
de justicia exige a los investigadores a reflexionar en las diferencias de poder
inherentes a la relacién de investigacion adulto/nifio; encontrar un equilibrio entre
quien recibe los beneficios de la investigacién y quien soporta sus cargas. Asimismo,
debe sustentar las decisiones destinadas a determinar “qué” nifios seran incluidos/
excluidos de la investigacion. Siempre debe reservarse un trato justo a los nifios y los

beneficios de la investigacion han de distribuirse equitativamente.

Maltrato infantil - Toda accién o inacciéon de las personas o instituciones que
perjudique directa o indirectamente a los nifios, los ponga en situacién de riesgo,
o impida su desarrollo saludable. Entre las diferentes formas de maltrato infantil se
encuentran la negligencia, el abuso sexual, fisico y emocional.

Negligencia - Ausencia constante del debido cuidado de satisfacer las necesidades
basicas de un nifio, incluyendo las necesidades fisicas, médicas, educativas, sociales,
psicolégicas y emocionales.

Niflo/Nifos - ERIC adopta la definicién de nifio en consonancia con el articulo 1 de
la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio, como “todo ser
humano menor de dieciocho afios, salvo que en virtud de la ley que le sea aplicable,
haya alcanzado antes la mayoria”

Nifios vulnerables - Nifios cuya supervivencia, bienestar o desarrollo se ve
amenazado. Los nifios vulnerables incluyen a los huérfanos, los menores no
acompafiados y menores privados de su familia, asi como los nifios con discapacidad
0 que tienen necesidades especiales.

No maleficencia - El principio de no maleficencia, o de no hacer dafio exige que los
investigadores eviten todo dafio o lesién a los nifios, tanto a través de acciones como
de omisiones.
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Padres - Padre o madre biolégico o adoptivo de un nifio. El término “padre” se utiliza
en todas las subsecciones de orientacion ética para referirse a los padres, cuidadores,
tutores y a aquellos que desempenfian el papel de padres de sustitucion.

Partes interesadas - Toda persona u organizaciéon que tenga interés en la actividad
de la investigacidn y se vea afectada por los resultados de la investigacion.

Participantes - Las personas que participan en la investigacién, ya sea directa o
indirectamente a través de un representante, y que hayan dado su consentimiento
informado.

Privacidad - Respetar la vida privada de los nifios que participan en la investigacion
implica tener en cuenta: la cantidad de informacién que el nifio quiere revelar y a
quién; privacidad en los procesos de recopilacién de informacién/ recogida de datos y
que su almacenamiento permita que el intercambio de informacién sea confidencial
para las personas implicadas; y la privacidad de los participantes en la investigacién a
fin de que no sean identificables en la publicacion y difusion de los resultados.

Reflexividad - La capacidad de los investigadores para reflexionar criticamente sobre
el impacto de su investigacion sobre los participantes y sus comunidades, sobre los
propios investigadores y el cuerpo de conocimientos que se investiga.

Relacional - (dimensién de la ética de la investigacion) Las relaciones entre las
personas que interactian durante el proceso de investigacion y forman parte
integrante de su buena conducta.

Respeto - El respeto es uno de los tres principios fundamentales de ERIC. El respeto
implica la valoracién de los nifios y de su contexto de vida, asi como el reconocimiento
de su dignidad. El respeto estd estrechamente vinculado a los derechos. La CNUDN
anticipa tres dimensiones del respeto: los derechos de participacion, los derechos de
proteccién y los derechos de provision.

Retraumatizacion - Las preocupaciones relativas a la retraumatizacion en
investigacion estan relacionadas con la posibilidad de la aparicién tardia o la
reactivacion de sintomas relacionados con un elemento traumatico experimentado
en el pasado y al que se hace mencién en el estudio.

Retribucidn - Las formas de retribucion o de pago en la investigacion incluyen:
retribucién como reembolso, cuando se reembolsa a los nifios y/o a los padres de
familia para cubrir los gastos directos relacionados con la participacién; retribucion
compensatoria, aquella con la que se recompensa o indemniza a los nifios y/o
padres por su tiempo, trabajo y esfuerzo, y por cualquier inconveniente causado
por su participacion; retribucién de reconocimiento, es la que incluye gratificaciones
0 muestras de agradecimiento que se dan a los nifios después de su participacion
para agradecerles su contribucién; y la retribucién mediante incentivos, destinada a
fomentar la participacién de los nifios en la investigacion.



Salvaguardia - Medidas adoptadas para asegurar la proteccién de los nifios contra
cualquier tipo de dafio. La proteccién del nifio en el contexto de la investigacion se
aplica a situaciones en las que los investigadores piensan que los nifios pueden estar
en peligro y necesitan proteccion; consiste también en proteger a los nifios contra
investigadores potencialmente abusivos e incompetentes.

Sesién informativa - La sesion informativa o “debriefing” se refiere al proceso
de intercambiar informacion sobre la investigacion con los participantes una
vez recogidos los datos. En general, esta sesién implica el deseo de obtener los
comentarios e impresiones de los participantes y/o de los investigadores acerca de los
métodos de investigacion, el contenido y el proceso. En los disefios de investigacion
experimental, la sesién informativa se refiere mas especificamente a transmitir a los
participantes ya sea informacion protegida (como, por ejemplo, la naturaleza de las
condiciones experimentales), o informacion errénea (es decir, engafo) en el marco
del procedimiento experimental. En tales casos, la sesion informativa pretende
enmendar todo perjuicio que haya podido causar la informacion errénea/la retencién
de informacién.

Sujetos - Puede utilizarse para designar a las personas que participan en un estudio.
El término se ha utilizado tradicionalmente para describir una muestra de seres
humanos o animales en investigacién experimental, mientras que “participantes”
se utiliza con mayor frecuencia en la investigacion a través de encuestas y estudios
cualitativos.
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REVISION Dt OIRAS DIREGIRICES EIIGAS

Las pautas éticas relativas a los dafios y beneficios de la investigacién con nifios hacen
especial hincapié en las responsabilidades que han de asumir los investigadores
para justificar la inclusién de los nifios en la investigacién y protegerlos de todo
dafo, durante y después de la investigacidn, prestando especial atencion a los nifios
especialmente vulnerables.

188

Se requieren razones claras y justificables para incluir a los nifios en la
investigacion, con investigadores capaces de corroborar que la informacién no
estd ya disponible (OMS, 2011). Los nifios deben ser protegidos tanto contra
investigaciones excesivas como contra investigaciones insuficientes (Alderson y
Morrow, 2011).

Los investigadores son responsables de proteger a los nifios de todo dafio
fisico, social o emocional que pudiera derivarse de la investigacion (Ennew y
Plateau, 2004; Laws y Mann, 2004). Por lo tanto, los investigadores deben hacer
todo lo posible para anticipar las consecuencias adversas y asegurarse de que
la participacién no implique ninglin dafo (Alderson y Morrow, 2011; Schenk y
Williamson, 2005), incluyendo mediante el desarrollo de estrategias para reducir
al minimo todo posible sufrimiento mediante la gestién de los riesgos especificos
al contexto (Feinstein y O'Kane, 2008). Asimismo deben proteger a los nifios para
que no se pongan ellos mismos en situacién de riesgo (Ennew y Plateau, 2004).

Debe prestarse especial atencidon si el tema es polémico, inquietante o si se
anticipa de cualquier manera a lo que el nifio o el joven debe saber o entender
(Market Research Standards, 2010).

La responsabilidad del investigador es ain mayor cuando los nifios participantes
son especialmente vulnerables, como los menores no acompafiados, los
huérfanos o privados de su familia (Schenk y Williamson, 2005). La investigacion
debe mostrarse sensible con respecto a los nifios en situaciones complejas, tales
como los nifios con discapacidad; los nifios afectados/infectados por el VIH/SIDA;
los nifios huérfanos o separados de sus familias; asi como los nifios que estan en
dificultades o se sabe que han sido victimas de maltrato (Mwaipopo, 2006).

Los nifios no acompafiados y los privados de su familia solamente deben
participar en la investigacion que les aporte un beneficio directo (OMS, 2011).

La difusién de los resultados no debe representar un riesgo o estigma para los
nifios, los jovenes o sus familias (OMS, 2011).



Una nota de orientacion especifica, relativa a la investigacion en el sector sanitario/
biomédico, hace hincapié en laimportancia de los beneficios para el nifio participante,
0 para otros nifos, asi como la necesidad de un seguimiento de apoyo en caso
necesario:

+ La participacién de un nifio en la investigacién debe brindarle la posibilidad de
obtener un beneficio directo para su salud. En caso de no ser probable que se
desprenda un beneficio directo, los resultados deben beneficiar a otros nifios
que tengan la misma edad, o padezcan la misma enfermedad, condicién o
discapacidad. El nifio no debe ser expuesto a un riesgo superior al riesgo minimo
(Avard, Amuel, Black, Griener y Knoppers, 2011).

« Lainvestigacién debe llevarse a cabo en contextos en los que el nifio y los padres
puedan obtener asistencia médica y psicolégica adecuada (CIOMS y OMS, 2002,
2008).

Las directrices para todos los sectores salvo el sanitario/biomédico también abordan
la necesidad de procedimientos de referencia si los nifios o las familias requieren
de determinados servicios como consecuencia de su participacion en el proceso de
investigacién:

+ Toda investigacién debe prever protocolos para responder a situaciones
preocupantes y tener la posibilidad de remitir a las personas a recursos de apoyo
o proteccién (OMS, 2011). Las consultas en la comunidad son importantes para
determinar las organizaciones o agencias que pueden ofrecer apoyo (Edmonds,
2005; Schenk y Williamson, 2005).

+ En ausencia de servicios para la infancia, deben preverse servicios alternativos
(Laws y Mann, 2004).

Varias directrices éticas abordan la seguridad del investigador en lo relativo a las
estrategias, los protocolos y la formacion del investigador:

+ Laseguridad del personal de la investigacion es esencial (OMS, 2011) y debe tener
prioridad sobre la finalizacion de las tareas de la investigacién en todo momento
(Laws y Mann, 2004). La seguridad del investigador puede asegurarse mediante
planes de seguridad, sistemas de comunicacién de emergencia, transporte
seguro y estrategias de equipo (OMS, 2007).

+  Los programas de formacién deben establecer limites profesionales y estrategias
de autoproteccién para los investigadores (OMS, 2011).

Las directrices éticas hacen hincapié en la responsabilidad y las obligaciones del
investigador en materia de proteccion de los nifios y el establecimiento de planes de
intervencion:

« Velar por la proteccion del nifio forma parte integrante de la planificacién y
ejecucion de la investigacion (Feinstein y O'Kane, 2008; OMS, 2007, 2011). Es
responsabilidad del investigador impedir que los nifios se pongan en situacién
de riesgo e intervenir cuando un nifio esta en peligro (Ennew y Plateau, 2004;
Mwaipopo, 2006).

+  El deber de los investigadores de proteger la seguridad de los nifios prevalece
sobre su responsabilidad de garantizar la confidencialidad (OMS, 2011).

* Hablar serenamente con el nifio antes de tomar cualquier medida, mostrarse
transparente acerca de las medidas que se tomaran y, de ser posible, llegar a un
acuerdo con el nifio acerca de éstas (Feinstein y O’Kane, 2008).
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« Las competencias del investigador son de suma importancia al confrontarse
con situaciones que implican sopesar los beneficios y los dafios de las medidas
que vayan a adoptarse. Asimismo, se subraya la necesidad de formacién (OMS,
2007).

+ Las leyes del pais en el que la investigacion se lleva a cabo deben consultarse
en lo relativo a las obligaciones de los investigadores de notificar a los servicios
competentes (OMS, 2011).

La literatura relacionada con las directrices éticas también aborda la cuestién de
la proteccion de los nifios contra actos abusivos o malas practicas del personal
investigador. Incluye especialmente recomendaciones encaminadas a adoptar
politicas de proteccién de la infancia y c6digos de conducta del personal:

+ Algunas directrices éticas recomiendan adoptar una politica de proteccion de la
infancia y/o un cédigo de conducta ética para los investigadores (Laws y Mann,
2004). Las politicas de proteccion de la infancia, tales como Save the Children
Child Protection Policy (2003), proporcionan directrices claras para abordar las
preocupaciones relacionadas con la proteccion del nifio y los cédigos de conducta
incorporan criterios para la contratacion, la formacién y la gestiéon continua del
personal.

« El personal de investigacion debe evitar actos o adoptar comportamientos que
puedan interpretarse como malas practicas o actitudes potencialmente abusivas
(Laws y Mann, 2004).

Las directrices existentes indican claramente la importancia de pedir a los nifios su
consentimiento para participar en la investigacién:

+  Es esencial contar con el pleno acuerdo de los nifios respecto a su participacion
en la investigacion (Schenk y Williamson, 2005).

+ Debe informarse a los nifios a qué otras personas se les esta pidiendo su
consentimiento (OMS, 2011). En los contextos en grupo, también tiene que
obtenerse el consentimiento individual (Shaw, Brady y Davis, 2011; OMS, 2011).

+ El consentimiento generalmente se indica mediante la firma manuscrita del
participante en la investigacion, pero en ciertas situaciones el proceso completo
de consentimiento informado puede realizarse verbalmente por el personal de
investigacion (OMS, 2011).

+ Lainvestigacién encubierta, en la que los nifios no estan al tanto de que se realiza
una investigacion y no han dado su consentimiento para participar en ella, no es
aceptable (Laws y Mann, 2004).

+ Elconsentimiento de los jévenes y los nifios siempre debe ser voluntario (Laws y
Mann, 2004). Los nifios no deben ser persuadidos, intimidados o incitados a dar
su consentimiento (Schenk y Williamson, 2005).

Uno de los principales temas que aborda la documentacion existente relativa a la
ética es que los nifios deben recibir informacion acerca de la investigacion y que los
investigadores tienen que asegurarse de que los nifios entiendan las implicaciones de
su participacion. Esta exigencia puede implicar el uso de estrategias para fomentar
y/o asegurar la comprension, incluyendo el suministro de la informacién apropiada,
conceder al nifio un plazo de tiempo suficiente para que pueda reflexionar en su



participacion y sefialar claramente los posibles beneficios que la investigacién puede,
0 no puede, aportar.

+ Los procedimientos de consentimiento deben disefiarse teniendo en cuenta la
etapa de desarrollo del nifio o del joven, su experiencia personal y circunstancias
y adaptando la informacién en consecuencia (Shaw et al., 2011;. OMS, 2011).

+ Los nifios deben estar plenamente informados para ser capaces de entender y
dar su consentimiento para participar en la investigacién (Alderson y Morrow,
2011; Laws y Mann, 2004). La informacién debe estar adaptada al nifio y a su
edad (OMS, 2007). Deben tomarse medidas para asegurarse de que los nifios
comprendan el proceso de investigacion y lo que han consentido hacer, por
ejemplo, formulando preguntas a cada nifio o pidiéndoles que resuman lo que
se les dijo (Ennew y Plateau, 2004; Laws y Mann, 2004; OMS, 2011).

+ Es importante que los investigadores dediquen tiempo a explicar oralmente
la investigacion a los posibles participantes (Alderson y Morrow, 2011), para
asegurarse de que no haya ningin malentendido o mala comprensién.

+ No siempre sera apropiado informar a los nifios acerca de todos los elementos
de la investigacion en el momento de solicitar su consentimiento, ya que su
edad o su capacidad cognitiva puede impedirlo. Seria util que los investigadores
pidieran el consejo de expertos sobre la informacién que puede comunicarse y
cudl es la mejor manera de comunicarla a los nifios mas pequefios o a aquellos
con problemas de aprendizaje (Shaw et al., 2011).

+ Los nifios deben disponer de tiempo suficiente para examinar la informacion,
reflexionar sobre su decisién, hablar con las personas y obtener respuestas a
todas sus preguntas antes de dar su consentimiento (Avard et al., 2011; Shaw
etal., 2011).

+ Debe prestarse especial atencion a la obtencion del consentimiento para
evitar cualquier riesgo de “malentendido terapéutico” en el que las personas
no entienden que la finalidad primordial de la investigacion clinica consiste en
producir conocimientos generalizables, independientemente de todo beneficio
potencial (OMS, 2011).

Las directrices sobre la privacidad y la confidencialidad en la investigacién con nifios
hacen hincapié en la importancia de mantener la confidencialidad y la proteccién de
la identidad de los participantes. Sin embargo, en algunos contextos, la privacidad
se contrapone a otras preocupaciones de orden ético, tales como las cuestiones de
proteccién del nifio y las circunstancias culturales y sociales que impiden el respeto
de la privacidad en el proceso de recoleccion de informacion. Las tensiones que
puedan presentarse son evidentes para algunas de las directrices éticas existentes:

+ Laconfidencialidad debe respetarsey laidentidad de los participantes protegerse
(Feinstein y O’Kane, 2008; Laws y Mann, 2004; OMS, 2011).

+ Las entrevistas deben llevarse a cabo en la intimidad, en la medida en que sea
aceptado en la comunidad local (OMS, 2011).

+ Una excepcién importante a tener en cuenta es la recomendacion de dar a los
padres la oportunidad de observar la investigacion clinica/epidemiolégica, con
el fin de retirar al nifio si los padres deciden que el mejor interés del nifio es
no seguir participando (CIOMS y OMS, 2002; 2008). [Esta recomendacién es
pertinente en el marco de la proteccién del nifio en lo que respecta a no verse
perjudicado debido a su participacién en la investigacion.]
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« Para la proteccion tanto del investigador como del nifio es importante evitar
estar solo en una casa o edificio con el nifio (Shaw et al., 2011).

+ Sielnifionodesea(y noalgunodelos padres) que un padre o amigo esté presente
durante las entrevistas de la investigacion, el investigador debe estar de acuerdo
(Shaw et al., 2011;. Laws y Mann, 2004).

* Recientes directrices éticas tienden a recomendar que se quebrante la
confidencialidad si el investigador sospecha maltrato infantil, si teme por la
seguridad del nifio o de otra persona (Schenk y Williamson, 2005; OMS, 2011), o
tiene una enfermedad contagiosa o de transmisién sexual que la ley lo obligue a
notificarlo (CIOMS y OMS, 2002, 2008). Se aconseja a los investigadores informar
de esta eventualidad a los posibles participantes durante el procedimiento de
consentimiento y de disponer, en caso necesario, de una estrategia planificada
(Schenk y Williamson, 2005; OMS, 2011).

Algunas directrices éticas defienden el desarrollo de protocolos con respecto a los
aspectos de confidencialidad en los procesos de recogida y almacenamiento de datos:

+ Los protocolos de confidencialidad deben explicarse claramente a todo el
personal de investigacion (Laws y Mann, 2004; OMS, 2011).

+ Los datos deben ser almacenados de forma segura y protegida, sobre todo
cuando son de caracter sensible (Shaw et al., 2011). Los datos deben conservarse
por separado de la informacién relativa a las sefias de identificacion (Laws y
Mann, 2004). Los datos personales deben ser accesibles solamente para aquellas
personas que necesiten utilizarlos, y los datos sensibles deben conservarse
en una habitacién cerrada con acceso controlado, o en un armario o un cajén
cerrado con llave, o en archivos informaticos protegidos por contrasefia (Shaw
et al., 2011). Debe prestarse especial atencién al transporte y almacenamiento
de las cintas de audio y video (Laws y Mann, 2004). Los identificadores directos
deben ser retirados o destruidos en cuanto sea posible (Avard et al., 2011).

+ Las medidas de proteccién adoptadas para asegurar el respeto de la privacidad y
la confidencialidad deben ser conformes con la ley local (Avard et al., 2011).

Existen directrices especificas sobre la privacidad de los participantes en la
investigacion a fin de no ser identificables cuando tenga lugar la difusién de los
resultados:

« Afindegarantizar la confidencialidad en el ambito publico algunos investigadores
omiten los nombres de los participantes, utilizan seudénimos y eliminan o
encubren la informacién relativa a la identificacion en los informes, incluidos
ciertos aspectos de las historias en los datos cualitativos, al tiempo que mantienen
la integridad de los resultados (Laws y Mann, 2004).

+ Enlamedida de lo posible, los investigadores deben dar a conocer los resultados
a los participantes antes de hacerlos publicos y pedir su consentimiento
respecto a los planes de distribucién de las publicaciones o la comunicacién
de la informacién, especialmente para las fotografias y grabaciones de video
(Ennew y Plateau, 2004). Se aconseja a los investigadores discutir con los nifios
todos los problemas relativos al mantenimiento de la confidencialidad, sobre
todo en la evaluacién del riesgo que implica utilizar en los informes material que
pueda permitir la identificacion de los participantes (Feinstein y O'Kane, 2008). Es
importante que los investigadores eviten dar a los nifios y jévenes documentos
u otros materiales relacionados con el estudio de investigacion por escrito para
que los conserven en caso de que exista la posibilidad de exponerlos a un posible
riesgo (OMS, 2011).



La bibliografia existente expone argumentos a favor y en contra de la utilizacion de
retribuciones o pagos en la investigacion, en funcion de la forma de retribucién y el
contexto en que se produce la investigacion. Las directrices éticas tienden a advertir
a los investigadores contra la retribucién o pago como incentivo para participar en la
investigacion:

« Es mejor evitar proponer incentivos, ya que pueden influir en la participacion
(Schenk y Williamson, 2005), constituyen un medio la persuasiéon o de presion
sobre los participantes (Alderson y Morrow, 2011), lo que puede crear un sentido
de obligacion, suscitar expectativas o convertirse en una forma de control
(Laws y Mann, 2004). Las retribuciones a los nifios deben estar vinculadas a su
presencia y participacién en el estudio de investigacion, independientemente de
sus respuestas y comportamiento durante el proceso, incluyendo la decisién de
dejar de participar o de no responder a ciertas preguntas (Schenk y Williamson,
2005).

+ Ensusdirectrices, algunas organizaciones aconsejan evitar en general todo pago
o retribucion financiera por participar en la investigacion (principalmente debido
a las preocupaciones relacionadas con los incentivos) (Edmonds, 2005; Ennew y
Plateau, 2004).

+ Las directrices de Save the Children (Laws y Mann, 2004) esbozan los pros y los
contras que conlleva ofrecer incentivos a la participacién en la investigacion. Los
argumentos a favor de dar incentivos a las personas encuestadas sefialan que
pueden aumentar considerablemente los niveles de participacion, especialmente
en las comunidades pobres; agilizar la captacién y, por tanto, ahorrar tiempo y
recursos; reconocer el valor del tiempo y la contribucién de los encuestados; y
evitar el sesgo de la muestra, ya que permite la participacién de las personas en
situacién de pobreza. Los argumentos en contra de la provisiéon de incentivos a
los encuestados incluyen el costo que implican; la posibilidad de comprometer
el consentimiento voluntario mediante la creacién de un sentido de obligacién;
la posibilidad de sesgo de la muestra al fomentar la participacion de personas
atraidas por la recompensa, ademds de que pueden decidir contestar al
investigador lo que éste quiere oir; y puede crear expectativas de recompensa
por su participacién en futuras investigaciones.

Algunas directrices éticas hacen hincapié en la importancia de tener en cuenta
el contexto local a la hora de tomar decisiones respecto a la entrega de un pago
o retribucién a los participantes en la investigacion. En particular, recomiendan la
consulta con las partes interesadas locales y nacionales, que la retribucién beneficie a
la comunidad en su conjunto (en lugar de retribuir a los participantes en lo individual)
y que se tengan en cuenta los medios de subsistencia de las personas y los niveles
de vida locales al determinar la retribucion o pago, prestando especial atencion a las
situaciones de pobreza y desventaja:

« La naturaleza de la retribucion y la compensacion debe determinarse mediante
consultas locales (Schenk y Williamson, 2005) o ser objeto de un debate a escala
nacional con determinadas partes interesadas (Edmonds, 2005).

+  Puede resultar apropiado entregar la retribucién a la comunidad en beneficio de
los nifios participantes en la investigacion, sus familias y la comunidad (Schenk y
Williamson, 2005). En ese caso, debe discutirse con una amplia representacién de
miembros de la comunidad y partes interesadas para garantizar una distribucién
equitativa.
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« La participacién de los nifios debe ser reconocida y recompensado en funcion
del nivel de vida local, los factores culturales y socioculturales y su contribucién
(Laws y Mann, 2004; Schenk y Williamson, 2005;. Shaw et al., 2011; OMS, 2011).

+ Se recomienda a los investigadores ser transparentes en lo relativo al pago o
remuneracién para evitar alimentar tensiones en la comunidad, sobre todo en
situaciones de extrema pobreza (Feinstein y O’Kane, 2008; Hart y Tyrer, 2006).

+ Los medios de subsistencia de los participantes de la investigacion no deberian
verse afectados negativamente por su participacion en ésta (Ennew y Plateau,
2004; Feinstein y O’Kane, 2008).

Algunas directrices éticas sugieren que la cuestién del pago o retribuciéon debe
abordarse desde la etapa de planificacion de la investigacién con los posibles
participantes y los comités de ética:

* Toda retribucién o indemnizacién debe decidirse de antemano, antes de la
captacion de los participantes (Ennew y Plateau, 2004) y discutirse durante el
proceso de consentimiento (Avard et al., 2011). Un comité de revision ética debe
examinar el plan retributivo propuesto (Avard et al., 2011).

Avard, D., Black, L., Samuél, J., Griener, G., y Knoppers, B. M. (2012). Best
practices for health research involving children and adolescents: genetic,
pharmaceutical, longitudinal studies and palliative care research.

Centre of Genomics and Policy, McGill University and Maternal Infant Child
and Youth Research Network (MICYRN); con la colaboracién del Institute for
Human Development, Child and Youth Health, Canadian Institutes of Health
Research and Ethics Office, Canadian Institutes of Health Research. Disponible en:
http://www.pediagen.org/

Descripcién: Estas mejores practicas proporcionan una perspectiva general de
las normas éticas internacionales y canadienses, y reflejan la situaciéon actual en
Canada con respecto a la investigacién relativa a la salud en la que participan nifios
y adolescentes. Para un andlisis mas critico de estas normas, consultese Pediatric
Research in Canada (D. Avard, J. Samuél and B.M. Knoppers (eds), Les Editions
Thémis, 2009) y La recherche clinique avec les enfants: a la croisée de I'éthique et du
droit -Belgique, France, Québec (ML Delfosse, MH Parizeau et JP Amann (éd.) PUL y
Anthémis, 2009). Estas mejores practicas no proporcionan una orientacién especifica
en lo relativo a la investigacién destinada a las Primeras Naciones, los inuit y los
métis de Canada. Para la investigacién con nifios y jévenes aborigenes, las mejores
practicas deberan utilizarse conjuntamente con la Declaracion Politica de los Tres
Consejos, capitulo 9, “Research Involving the First Nations, Inuit and Métis Peoples
of Canada” (http://www.pre.ethics.gc.ca/eng/policy-politique/initiatives/tcps2-eptc2/
chapter9-chapitre9/).

Consejo de Organizaciones Internacionales de Ciencias Médicas (CIOMS) y
Organizacion Mundial de la Salud (OMS). (2002). Pautas éticas internacionales
para la investigacion biomédica en seres humanos. Ginebra: CIOMS.

Disponible en: http://www.cioms.ch/index.php/texts-of-guidelines

Extracto de la introducciéon (p. 8): “Este documento es el tercero de una serie de
pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos
propuesta por el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS) desde 1982. [Consiste en una declaracién] que establece principios éticos



generales, un preambulo y 21 pautas, con una introduccién y una breve descripcién
de anteriores instrumentos y pautas. Al igual que las Pautas de 1982 y 1993, esta
destinado a orientar, especialmente a los paises de escasos recursos, en la definicién
de pautas nacionales sobre ética de la investigacién biomédica, aplicando estandares
éticos en condiciones locales, y estableciendo o redefiniendo mecanismos adecuados
para la evaluacién ética de la investigacion en seres humanos.”

Council for International organizations of Medical Sciences (CloMS), y
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS). (2008). International ethical
guidelines for epidemiological studies. Ginebra: CloMS.

Disponible en inglés en: http://www.cioms.ch/index.php/texts-of-guidelines

Extracto de la introduccién (p. 6): “La epidemiologia es el estudio de la distribucion y
los determinantes de los estados y eventos en salud en una poblacién especifica, y la
aplicacion de este estudio al control de los problemas de salud” (John Last, Dictionary
of Epidemiology, 4th edition). Esta obra establece pautas éticas con respecto a la
primera parte de esta definicién, es decir, la forma en que los epidemiélogos, asi como
las personas que encarguen, examinen o participen en los estudios que efectten,
deben identificar y responder a las cuestiones éticas que se plantean en el proceso
de la produccion de esta informacién.”

Edmonds, C. (2005). Consideraciones éticas para la investigacion sobre
nifos y nifas sometidos a las peores formas de trabajo infantil en Nepal.
Organizacién Internacional del Trabajo. Suiza: Programa Internacional para
la Erradicacién del Trabajo Infantil (IPEC).

Disponible en: http://www.ilo.org/ipecinfo/product/download.
do?type=document&id=1800

Extracto del prefacio (p. v): “Aun cuando existe un cuerpo de conocimientos, datos y
documentacion sobre el trabajo infantil, también persisten considerables lagunas en
la comprensién de la variedad de formas y condiciones en las que trabajan los nifios.
Esta situacién se verifica particularmente en las peores formas de trabajo infantil, que
por su propia naturaleza, a menudo se mantienen escondidos a la vista del publicoy
escapanatodo control....La OIT hallevado a cabo 38 evaluaciones rapidas de las peores
formas de trabajo infantil en 19 paises y una zona fronteriza. Las investigaciones se han
realizado utilizando una nueva metodologia de evaluacion rapida del trabajo infantil
elaborada conjuntamente por la OIT y UNICEF. ... Los estudios sobre las peores formas
de trabajo infantil han explorado ambitos muy sensibles, incluyendo las actividades
ilegales, delictivas o inmorales. ... Estoy convencido de que, cuando se lleven a cabo
investigaciones sobre los nifios ocupados en las peores formas de trabajo infantil, las
consideraciones éticas capitales que figuran en el presente documento contribuiran a
un proceso de investigacion bien planificado y significativo.”

Ennew, J., y Plateau, D. P. (2004). How to research the physical and emotional
punishment of children. Bangkok: International Save the Children Alliance,
Southeast, East Asia and Pacific Region.

Disponible en: http://resourcecentre.savethechildren.se/sites/default/files/
documents/3207.pdf

Extracto del prefacio (p. x): “El principal objetivo del presente manual es fomentar
la investigacion sensible y ética sobre el castigo corporal de los nifios contando,
siempre que sea posible, con su participacion. Se proporciona un kit sumamente
util de recursos y practicas tanto para los directores de programas como para los
investigadores. El objetivo es dar a conocer las experiencias de los nifios y sus puntos
de vista. El imperativo de prohibir y eliminar todos los castigos corporales y otros
tratos humillantes contra los nifios es una cuestion de derechos humanos. Las normas
de derechos humanos son claras, pero persuadir a los Estados de cumplir con sus
obligaciones y tomar las medidas necesarias —reforma de la legislacion, actividades
de sensibilizacién y de educacién publica— no resulta facil.”
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Feinstein, C., y O’'kane, C. (2008). Ethical guidelines: For ethical, meaningful
and inclusive children’s participation practice. Oslo: Save the Children
Norway.

Disponible en: http://tn.reddbarna.no/default.asp?HMFILE=130232

Extracto del prefacio (p. 1): “Estas lineas directrices se han elaborado para garantizar
la practica de una participacion ética, significativa e inclusiva tanto de los nifios
como con los nifios, los adolescentes y adultos, durante el proceso de evaluacion
y documentacion tematica. Se basan en las politicas, normas practicas y directrices
de buenas practicas existentes de Save the Children destinadas a hacer participar
a los nifios en la investigacidn, las consultas, las actividades de promocién, y asi
sucesivamente. ... En particular, estas directrices se basan, ademas de que siempre
deben utilizarse conjuntamente, en la Politica de Proteccion de la Infancia de la
organizacién Save the Children o de sus organizaciones socias asi como las Save the
Children Practice Standards in Children’s Participation (2005).”

Hart, )., y Tyrer, B. (2006). Research with children living in situations of armed
conflict: Concepts, ethics and methods. Oxford: Refugee Studies Centre,
University of Oxford.

Disponible en: http://www.rsc.ox.ac.uk/publications/working-papers-folder_
contents/RSCworkingpaper30.pdf/view

Extracto de la introduccién (p. 5): “La investigacién sobre las condiciones de vida de
los nifios realizada en la situacién inestable de un conflicto armado impone exigencias
particulares a los investigadores. La idea de que los investigadores deben, siempre
que sea posible y apropiado, incluir a los nifios como participantes significativos en la
investigacion puede parecer irrazonable o inapropiado. Sin embargo, la elaboracion
del presente trabajo ha sido motivada por la conviccién de que la investigacion
participativa es especialmente valiosa debido al contexto de emergencia. En primer
lugar, un enfoque de este tipo puede proporcionar datos mas valiosos y detallados
que un enfoque tradicional de la parte de un adulto. Estos datos pueden ser
sumamente Utiles para disefiar las intervenciones. En segundo lugar, la participacion
en actividades de investigacién bien planificadas puede ofrecer beneficios directos a
los participantes jovenes mediante la mejora de sus competencias y al favorecer su
toma de conciencia. En las situaciones de conflicto, donde los jovenes pueden verse
incitados a desempefiar un papel preponderante en su propia proteccién y en la de
los demas, su desarrollo personal es especialmente importante. Nuestro objetivo es
dotar a los investigadores con elementos que les permitan llevar a cabo, de la manera
mas segura y beneficiosa posible, una investigacién participativa con los nifios y, con
este fin, examinamos las cuestiones conceptuales, éticas y metodoldgicas especificas
previstas.”

Laws, S., y Mann, G. (2004). So you want to involve children in research? A
toolkit supporting children’s meaningful and ethical participation in research
relating to violence against children. Stockholm: Save the Children Sweden.

Disponible en: http://images.savethechildren.it/f/download/Policies/st/ strumenti.pdf
Extracto de la introduccion (p. 7): “Este kit de investigacion forma parte de una serie
de herramientas elaboradas por la International Save the Children Alliance. Esta
parte de las herramientas tiene como objetivo fomentar la participacion significativa
y ética de los nifios en las investigaciones relacionadas con la violencia contra los
nifios. Promueve la investigacion que considera a los nifios como agentes activos de
sus propias vidas, no como victimas pasivas o ‘sujetos’ de la investigacion. Existen
numerosas maneras de incluir activamente a los nifios en la investigacion, ya sea
como encuestados o como co-investigadores. Este kit tiene como objetivo dar
orientacion sobre las formas de abordar este trabajo, las cuestiones éticas a examinar
y las técnicas que pueden utilizarse. Los estudios de caso procedentes de todo el
mundo se basan en un fructuoso ambito de investigacion participativa con los nifios
desarrollado en los ultimos afios.”
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Lobe, B., Livingstone, S., Olafsson, K., y Simdes, ). A. (2008). Best practice
research guide: How to research children and online technologies in
comparative perspective. Londres: EU kids online / London School of
Economics.

Disponible en: http://www.lse.ac.uk/media%40lse/research/EUKidsOnline/EU%20
Kids%200nline%20reports.aspx

Extracto de la Introduccion (p. 5): “Esta guia de buenas practicas ha sido compilada
aprovechando la experiencia multidisciplinaria y multidimensional de los
aproximadamente sesenta investigadores que forman la red EU Kids Online. ... Su
proposito consiste en difundir los conocimientos, las experiencias e ideas de personas
que realizan una investigacion activa sobre la utilizacién de las tecnologias en linea
para los nifios, y se dirige a todos aquellos que se inicien en este campo. Su intencion
es ser de utilidad para los nuevos investigadores, para aquellos mas experimentados,
pero que se inician en este ambito, para los organismos que encargan investigaciones
sobre los nifios y las tecnologias en linea y para quienes se ocupan de su evaluacion,
asi como para los estudiantes y otras personas interesadas. La guia de buenas
practicas se presenta con un formato de preguntas mas frecuentes, ya que es laforma
en que los nuevos investigadores suelen expresar su necesidad de conocimientos y
orientacion.”

Market Research Standards (MRS). (2012). MRS guidelines for research with
children and young people. Londres: MRS.

Disponible en: http://www.mrs.org.uk/standards/consultation.htm

Extracto de la introduccién (p. 4): “Estas lineas directrices interpretan el MRS
Code of Conduct (Cédigo de Conducta de MRS) (Reino Unido) (revisado en 2010) y
proporcionan orientaciones complementarios en materia de mejores practicas. A
menos que se indique lo contrario, no son vinculantes. Las normas B27 a B33 del
MRS Code of Conduct contienen disposiciones obligatorias y especificas relativas
a la investigaciéon con nifios. ... En virtud del Cédigo, los nifios se definen como
aquellas personas menores de 16 afos. Estas directrices también proporcionan
un complemento de mejores practicas para la investigacion con jovenes de 16 y
17 afios. No se recomienda una edad minima para la investigacién con nifios, pero
se espera que los investigadores no incluyan a nifios muy pequefios directamente
en la investigacion a menos que sea necesario y apropiado para un determinado
proyecto.”

Morrow, V. (2009). The ethics of social research with children and families
in young lives: practical experiences. Oxford: Young Lives Research Project.

Disponible en: www.younglives.org.uk

Resumen: Actualmente se concede una gran atencion a la ética de la investigacion
social. La gobernanza de la investigacion ha mejorado y se observa una abundante
literatura que describe los procesos, practicasy cuestiones que plantealainvestigacion
social con nifios, familias y comunidades. Este articulo presenta el enfoque adoptado
para la investigacién ética de parte de Nifios del Milenio, un estudio a largo plazo
sobre la pobreza infantil en cuatro paises en desarrollo. Se describen algunas de las
dificultades practicas a las que se ve confrontado Nifios del Milenio y hace hincapié
en la importancia de comprender los contextos locales al realizar investigaciones con
nifios y familias en ambientes dinamicos que pueden cambiar rapidamente, de un
afio a otro, en el plano econémico, ambiental y politico. El articulo tiene como objetivo
contribuir a los debates actuales sobre las practicas de la investigacion, la ética de
la investigacién longitudinal con nifios y la investigacion con las comunidades en la
mayoria de los contextos mundiales, en un espiritu de intercambio de investigaciones
y aprendizajes.
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Mwaipopo, R. (2006). Children participating in research. Dar es Salaam:
Research On Poverty Alleviation.

Disponible en://www.repoa.or.tz/index.php/publications/category/ briefs/P30
Extracto del resumen: La investigacién con nifios es importante para llegar a un
sector de la sociedad en situacion de desventaja debido a su edad en lo que se refiere
a su representacion en las cuestiones sociales. El método tradicional de investigacién
con nifios consiste en pedir a los investigadores adultos que modifiquen su modo de
comunicaciéon para adaptarse a los nifios lo mas posible. La forma mas innovadora
es la formacion de jévenes para que lleven a cabo la investigacién, la participaciéon de
los nifios en el proceso de investigacion como colaboradores, en lugar de limitarse a
utilizarlos para la recogida de datos asignandoles una funcién de sujetos pasivos de
la investigacién.

National Children’s Bureau. (2003). Appendix V: NCB research department
data protection guidelines. Reino Unido: National Children's Bureau.

Disponible en: http://www.ncb.org.uk/

El anexo V de las directrices National Children’s Bureau's Guidelines for Research
explica detalladamente las medidas tomadas por el departamento de investigacion
para cumplir con la ley britanica sobre la proteccion de datos (Data Protection Act
1998), que entrd en vigor en 2001.

National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical
and Behavioural research. (1979). The Belmont Report: Ethical principles and
guidelines for the protection of human subjects of research. U.S. Department
of Health, Education and Welfare.

Disponible en: http://www.videocast.nih.gov/pdf/ohrp_appendix_belmont_report_
vol_2.pdf

Resumen: “El 12 de julio de 1974 se promulgd la National Research Act (Pub. L. 93-
348) dando asi lugar a la National Commission for the Protection of Human Subjects
of Biomedical and Behavioral Research. Una de las tareas de la comisién consistié
en identificar los principios éticos fundamentales en los que debe basarse la
realizacién de la investigacion biomédica y de comportamiento en seres humanos,
ademas de elaborar las directrices que han de aplicarse para asegurar que este
tipo de investigacion se lleve a cabo de conformidad con esos principios. A efectos
de lo anterior, la comisién tuvo que examinar: (i) los limites entre la investigacion
biomédica y del comportamiento y la practica aceptada y sistematica de la medicina;
(i) el papel de la evaluacién de los criterios de riesgo-beneficio al determinar la
pertinencia de la investigacién en seres humanos; (iii) las directrices apropiadas que
se aplican a la seleccién de los sujetos humanos para su participacién en este tipo
de investigacion; y (iv) la naturaleza y definicién del consentimiento informado en
diversos contextos de investigacién” (resumen, en inglés, tomado de http://www.hhs.
gov/ohrp/humansubjects/guidance/belmont.html).

National Disability Authority. (2009). Ethical guidance for research with
people with disabilities. Dublin: National Disability Authority Ireland.

Disponible en: http://www.nda.ie/cntmgmtnew.
nsf/0/232F61AE5397A93D802576650052B3B9/$File/ethicsfootnotes.html

Extracto de la introduccién (p. 7). “La investigacion se realiza para ampliar los
conocimientos, descubrir la verdad y proporcionar pruebas para los profesionales,
los responsables politicos y los legisladores. [1] La investigacion que incluye la
participacion de personas con discapacidad es importante para descubrir problemas
que requieren atencion; informar a los responsables politicos; evaluar los programas
y servicios; y determinar la forma en que el cambio social y econémico afecta a las
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personas con discapacidad. Laimportancia de la investigacién y los datos relacionados
con la discapacidad ha sido puesta de relieve en el Report of the Commission on the
Status of People with Disabilities (1996) y en la Convencién de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), aprobada en diciembre
de 2006. [2] La ética de la investigacion con personas que presentan discapacidad
se inscribe en el marco mas amplio de la ética de investigacién. Los principios éticos
exigen que toda investigacidn con seres humanos se estructure y lleve a cabo de
manera que se respeten los derechos humanos de las personas interesadas. La
Convencion de la ONU precisa lo que significan los principios reconocidos en materia
de derechos humanos en relacién con las personas con discapacidad. Un elemento
central de la nocién que la Convencién de la ONU relativa a los derechos humanos es
el respeto por la dignidad inherente, la autonomia individual —incluida la libertad de
tomar sus propias decisiones—y la independencia de las personas.”

Save the Children. (2003). Child Protection Policy. Londres: International Save
the Children Alliance.

Disponible en: http://resourcecentre.savethechildren.se/library/save-children-child-
protection-policy

Extracto de la introduccion (p. 1): “Los miembros de la International Save the Children
Alliance tienen el compromiso comun de prevenir el maltrato del nifio asi como la
proteccién de la infancia. La Child Protection Policy establece los valores, convicciones
y principios comunes y describe las medidas que han de tomarse en el marco del
compromiso de la Alianza de proteger a los nifios. Esta politica fue adoptada en la
reunion internacional de los miembros de Save the Children en mayo de 2003.”

Schenk, K., y Williamson, . (2005). Ethical approaches to gatheringinformation
from children and adolescents in international settings: Guidelines and
resources. Washington D.C.: Population Council.

Disponible en: http://www.popcouncil.org/what/ethics.asp#/ jQueryUITabs1-2
Extracto del prefacio (p. iv): “Esta publicacion fue elaborada en respuesta a una
creciente necesidad de orientaciones practicas para recoger informacién entre los
jovenes e informacion sobre ellos. La necesidad inicial de estas recomendaciones
se identificé en el contexto de las actividades que se llevaron a cabo entre nifios y
adolescentes afectados por el VIH y el SIDA. Sin embargo, se aplican igualmente a la
recopilacién de informacién entre los jévenes para abordar otros problemas de salud
y proteccién social, asi como circunstancias dificiles en las que han sido victimas de
maltrato, de trata de personas o de desplazamientos.”
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Centre.
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Extracto de la introduccion (p. 3): “Estas directrices se han elaborado para los
investigadores que contemplan la posibilidad de incluir a nifios y jévenes en su
proyecto de investigacion - ya sea como participantes o en un papel mas activo. Las
presentes directrices describen el enfoque general del NCB Research Centre en lo
que se refiere a la investigacion con nifios y jovenes (seccion 2); proporciona una guia
practica para el investigador a través de todas las etapas del proceso de investigacién,
desde la planificacion hasta la difusién; la seccién 3 se centra en la investigacion en la
que participan nifios y jévenes (es decir, como fuentes de datos); la seccién 4 examina
otras formas en que nifios y jovenes pueden participar en el proceso de investigacion.
A lo largo del texto se ilustran estas directrices a través de ejemplos de trabajos
recientes del NCB's Research Centre.”
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Extracto de «Objeto de este documento” (p. 3): “Este manual, asi como el sitio web
del proyecto es un recurso educativo desarrollado para los comités de ética de la
investigacion en seres humanos Human Research Ethics Committees (HREC) y los
investigadores. Las preguntas formuladas en este manual se basan en temas reales
de interés expresados en las entrevistas de informantes clave con miembros de los
comités de ética encargados de evaluar una investigacién en la que participan nifios
y jévenes, asi como con investigadores que llevan a cabo esta investigacién. Las
preguntas reflejan los problemas éticos que han encontrado los investigadores y los
miembros de los comités de ética asi como las preocupaciones para las que buscan
una orientacién.”

Organizacion Mundial de la Salud (OMS). (2007). WHO Ethical and safety
recommendations for researching, documenting and monitoring sexual
violence in emergencies. Ginebra: Ediciones de la Organizacion Mundial de
la Salud.

Disponible en: http://www.who.int/gender/documents/ violence/9789241595681/en/
index.html

Informacién general: La violencia sexual en situaciones de emergencia humanitaria,
tales como conflictos armados y desastres naturales, es un grave problema que
incumbe la salud publica y los derechos humanos. Sin embargo, la prevalencia de
la violencia sexual es superior a lo que revelan las cifras en casi todo el mundo y
las directrices éticas y de seguridad especificas a los problemas concretos que
se plantean durante la recogida de informacion sobre la violencia sexual en
situaciones de emergencia son insuficientes. Las directrices éticas y de seguridad
(o recomendaciones) que figuran en este documento tienen como finalidad
complementar las normas éticas internacionalmente reconocidas destinadas a la
investigacion y a fundamentar los procesos de revisién ética. De no tenerse en cuenta
los problemas éticos y de seguridad puede dafiar la integridad fisica, psicolégica y
social de los participantes e incluso pueden poner en peligro su vida.

Zimmerman, C., y Watts, C. (2003). WHO ethical and safety recommendations
for interviewing trafficked women. Ginebra: Organizacién Mundial de la
Salud.

Disponible en: http://www.who.int/iris’/handle/10665/42765

Resumen: Estas recomendaciones han de utilizarse conjuntamente con las normas
profesionales vigentes que se apliquen al trabajo que se esta realizando. Estas
recomendaciones proporcionan un conjunto de diez normas basicas para entrevistar
a las mujeres victimas, o antiguas victimas, de trata. Se explica la importancia de cada
tema y se presentan ejemplos sobre la forma de abordarlos en la practica. Estas
recomendaciones no constituyen una guia completa para el trabajo con mujeres
victimas de trata.
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