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Resumen La incorporacion de los nifios como participantes de estudios investigativos es una practica mas

frecuente en la actualidad debido a la necesidad de conocer y entender su vision acerca de las
experiencias de vida, lo que plantea nuevos retos y responsabilidades que se centran principal-
mente en las consideraciones éticas y metodoldgicas de la investigacién. Este articulo describe
los aspectos éticos que deben ser tenidos en cuenta en la investigacion cualitativa con nifios. Es
un articulo de revision con busqueda sistematica en bases de datos, incluyendo articulos cien-
tificos, libros y literatura gris. Asimismo, se abordan las consideraciones éticas que se encuen-
tran implicadas desde la vinculacion de los nifios como participantes, hasta la obtencion de la
informacion y la socializacién de los resultados. Para la investigacion se selecciond la informa-
cion relevante en torno a ocho temas conforme al proceso investigativo. Con esto se evidencio
que la cuestion ética constituye un aspecto central en el momento de iniciar y desarrollar cual-
quier estudio investigativo, por lo que estd presente desde su planteamiento hasta su finaliza-
cion. Pudo concluirse que el cumplimiento de los criterios de rigor metodolégico, como la de-
pendencia, credibilidad, transferibilidad y confirmacién, asegura la calidad de la investigacion
cualitativa con nifos, y esto permite la adecuada aplicacion de los principios éticos de benefi-
cencia y no maleficencia, justicia, autonomia y confidencialidad.

Palabras clave: investigacion cualitativa, ética en investigaciéon, metodologia, nifios.

AbStI'aCt The incorporation of children as participants in investigative studies is a more frequent practi-
ce nowdays due to the need to know and understand their vision about life experiences, which

poses new challenges and responsibilities that focus mainly on ethical and methodological con-
siderations of the investigation. This article describes the ethical aspects that should be taken
into account in qualitative research with children. It is a review article with systematic search
in databases, including scientific articles, books and gray literature. Likewise, we address the
ethical considerations involved from the linking of the children as participants to the obtai-
ning of the information and the socialization of the results. For the investigation, the relevant
information was selected around eight subjects according to the investigative process. This
showed that the ethical issue is a central aspect at the time of initiating and developing any re-
search study, so it is present from its approach to its completion. It's concluded that compliance
with criteria of methodological rigor such as dependency, credibility, transferability and con-
firmation, ensures the quality of qualitative research with children, and this allows the pro-
per application of ethical principles of beneficence and non-maleficence, justice, autonomy and
confidentiality.

Keywords: Qualitative research, research ethics, methodology, children.

A incorporacdo das criancas como participantes em estudos de pesquisa é uma pratica mais
Resumo porac G P b pesq p.

frequente hoje em dia devido a necessidade de conhecer e compreender sua visio sobre as ex-
periéncias de vida, o que apresenta novos desafios e responsabilidades que se centram princi-
palmente nas consideracoes éticas e metodoldgicas da investigagao. Este artigo descreve os as-
pectos éticos que devem ser levados em consideracio na pesquisa qualitativa com criancas. E
um artigo de revisdo com busca sistemdtica em bases de dados, incluindo artigos cientificos, li-
vros e literatura cinza. Do mesmo modo, sdo abordadas as consideracoes éticas que se vem en-
voltas a partir da ligacdo das criancas como participantes até a obtencdo da informacao e a so-
cializacdo dos resultados. Para a investigacdo, as informacoes relevantes foram selecionadas
em torno de oito assuntos de acordo com o processo de investigacdo. Com isto evidenciou-se
que a questao ética constitui um aspecto central no momento de iniciar e desenvolver qualquer
estudo de pesquisa, pelo que estd presente desde a sua abordagem até a sua conclusdo. Pode-se
concluir que o cumprimento dos critérios de rigor metodoldgico, como a dependéncia, credibili-
dade, transferibilidade e confirmacéo, garante a qualidade da pesquisa qualitativa com criangas
e isso permite a aplicacdo adequada dos principios éticos de beneficéncia e ndo maleficéncia,
justica, autonomia e confidencialidade.

Palavras-chave: pesquisa qualitativa, ética em investigacdo, metodologia, criancas.
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Introduccion

La investigacion cualitativa se desarrolla bajo
el paradigma naturalista o constructivis-
ta, donde la realidad es multiple y subjetiva,
mentalmente construida por los individuos,
por lo que existe dentro de un contexto y son
posibles muchos constructos. El investiga-
dor cualitativo esta en constante interaccion
con el ser investigado; por consiguiente, los
hallazgos son creacién del proceso interacti-
vo. Las voces e interpretaciones de quienes
son estudiados son claves para comprender
el fenédmeno de interés y las interacciones
subjetivas son el principal modo de abordar-
los. Los valores y la subjetividad son inevita-
bles y deseables en la investigacién cualitati-
va; por tanto, los procesos inductivos son la
mejor forma de obtener evidencia, debido al
hincapié que se hace sobre la totalidad del fe-
némeno de estudio y las interpretaciones ba-
sadas en las experiencias de los participantes,
ya que buscan la comprensiéon en profundi-
dad (Polit y Beck, 2014).

Pese a que los supuestos del enfoque cuali-
tativo han girado en torno al participante
—quién experimenta y da significado a los
multiples fenémenos de interés—, la inves-
tigaciéon en la infancia tendié a evitar la
presencia de nifios como participantes acti-
vos en los estudios. Siendo con frecuencia
los adultos, principalmente padres y profe-
sionales, que suministraban las respuestas a
las cuestiones que la investigacién plantea-
ba en relacién con los asuntos especificamen-
te infantiles (Gémez, 2012) (Contreras y Pérez,
2011) (Boyden y Ennew, 2001), condicionan-
do también la practica clinica, en la cual a
menudo se extrapolaban a los nifios, los datos
obtenidos de estudios de investigacion reali-
zados en adultos (Gabaldén, 2012).
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La incorporacion de los nifios como parti-
cipantes de estudios, tanto cualitativos como
cuantitativos, es una practica mas frecuen-
te en la actualidad (Gémez, 2012) (Gabalddn,
2012), debido a la necesidad de conocer y
entender la visién que tienen acerca de sus
experiencias de vida, que plantea ademas
nuevos retos y responsabilidades a los inves-
tigadores, que se centran principalmente en
los aspectos éticos y metodoldgicos por ser
considerados.

La cuestiéon ética constituye un aspecto
central al momento de iniciar y desarrollar
cualquier estudio investigativo, por lo que
debe estar presente desde el planteamien-
to hasta la finalizacion y posterior socializa-
cion de resultados. En el ambito de la investi-
gacion, la posicién de los nifios esta estructu-
ralmente desprovista en términos de poder,
respecto de los adultos investigadores, por lo
que “evitar los excesos en el ejercicio de dicho
poder debe ser un elemento fundamental a
tener en cuenta” (Gomez, 2012, p. 48), y esto
se logra a partir del pensamiento reflexivo
del investigador en la aplicaciéon y el cumpli-
miento de los principios éticos, como la bene-
ficencia y no maleficencia, la justicia, la auto-
nomia y la confidencialidad (Fry, Johnstone e
International Council of Nurses, 2010).

El pensamiento reflexivo implica reflexi-
vidad y esta se refiere a la capacidad de las
personas para ser conscientes de sus actos
y dar cuenta de ellos (Phillips, 1988), lo que
sugiere, “un proceso a través del cual el cono-
cimiento tacito podria convertirse en explici-
to” (Moore, 2012, p. 67), y compartirse poste-
riormente con otras personas. El investiga-
dor reflexivo es capaz de desprenderse de
su quehacer y recapacitar constantemen-
te sobre este, y, por lo tanto, tomar las mejo-
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res decisiones a lo largo de todo el proceso de
investigacion.

Lasdecisiones éticas y las opciones metodo-
logicas para trabajar en la investigacién cuali-
tativa con infantes estan inmersas en las pers-
pectivas y suposiciones ontolégicas y episte-
moldgicas, acerca de cémo los investigadores
entienden el desarrollo moral y fisico del nifio
o cualquier otro fenémeno relacionado con su
bienestar (Gomez, 2012) (Pinto Bustamante y
Gulfo Diaz, 2013) (Manguire, 2005) (Graham,
Poweell, Taylor, Anderson y Fitzgerald, 2013).
Esto incluye la forma como se los conceptua-
liza, las percepciones que se tienen respecto a
su competencia comunicativa, la capacidad en
toma de decisiones y su potencial humano, y
como esto puede y debe ser respetado y repre-
sentado (Manguire, 2005) (Lidz, Appelbaum,
Arnold, Candilis etal., 2012).

A partir de lo expuesto, este articulo tiene
como objetivo describir los aspectos éticos
que deben ser considerados en la investiga-
cion cualitativa con nifios, tomando en cuenta
las herramientas metodoldgicas que permiten
mostrar y comprender la visién que tienen
del mundo. Para el desarrollo de este articulo
el concepto de nifio hace referencia a los nifos
y nifas con edades entre los seis y doce afios
(Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS),
2017), vistos como seres Unicos y activos.

Metodologia

La busqueda bibliografica se realizé en las ba-
ses de datos Science Direct, PubMed y Scie-
lo. Se utilizaron términos de busqueda como
bioethics, ethics, pediatrics, children, research
subjects, qualitative research, nursing, inclu-
yendo articulos cientificos en idioma inglés,
espafiol y portugués, en full text, en el periodo
comprendido entre 2006 y 2016, tomando en
cuenta algunos clasicos de la psicologia infan-

til y la metodologia cualitativa, asi como capi-
tulos de libros vy literatura gris. Los articulos
cientificos fueron seleccionados de forma cri-
tica, a partir de los criterios CASPe 2016.

La informacion relevante se organizo
en torno a ocho temas, conforme al proce-
so investigativo: 1) invitacion a participar de
la investigacion; 2) la entrevista en la inves-
tigacion cualitativa; 3) herramientas meto-
dolégicas adicionales para la recoleccién de
datos; 4) principio de beneficencia y no male-
ficencia: los riesgos y beneficios de la investi-
gacion; 5) justicia y equidad; 6) respeto por la
autonomia: asentimiento y consentimiento
informado; 7) confidencialidad y privacidad,
y 8) hacer a los nifios visibles: difusion de los
resultados.

Resultados

La vinculaciéon de los nifios a los estudios in-
vestigativos ha traido consigo una gran can-
tidad de cuestionamientos respecto a si se en-
cuentran o no en la capacidad de entender el
contexto de sus decisiones y las posibles con-
secuencias de estas. Dichos interrogantes han
sido abordados principalmente desde la pers-
pectiva del desarrollo moral y cognitivo del
nifo, para poder establecer un rango de edad
aproximado en el que se considere que esta en
capacidad de discernir y, por ende, que pueda
optar por participar o no de una investigacion.

Son diversas las teorias propuestas que
contradicen o complementan el estudio de
la evolucién cognitiva del comportamiento
del nifio, segun los postulados clasicos, y que
resaltan la influencia de multiples elementos
en la constitucion del razonamiento moral,
como son las emociones, el papel de estas
en la supervivencia evolutiva de la espe-
cie humana, la funcion del afecto y el cuida-
do, asi como del contexto cultural, social y
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simbélico donde se desarrollan las decisio-
nes morales (Harris y Frader, 2011) (Kenny,
Downie y Harrison, 2008) (Lindemann y
Nelson, 1995) (Cérdoba y Acevedo, 2010).

Con base en estas suposiciones, algu-
nos autores consideran el umbral de los doce
afios como la edad a partir de la cual el nifio
es capaz de “entender la informacién y sope-
sar los riesgos” (Cordoba y Acevedo, 2010).
Otros, por su parte, han propuesto que la figu-
ra del asentimiento puede darse desde los seis
anos, ya que en esta edad los infantes estan en
capacidad de comprender los procesos bioldgi-
cos o de reflexionar sobre su identidad (Dorn,
Susman y Fletcher, 1995) (Nuru-Jeter, Sarsour,
Jutte, y Thomas Boyce, 2010).

Desde este contexto, independientemente
de la edad del nifio, el investigador es respon-
sable de asegurar su vinculacién voluntaria,
asi como su comprension de la finalidad del
estudio y las implicaciones que trae su parti-
cipacién en este; lo cual se alcanza a partir de
la incorporacién y verificacion de los crite-
rios éticos y de rigor metodolégico en la
investigacion cualitativa.

El rigor es un concepto transversal en el
desarrollo de un estudio, que permite valorar
la aplicacion escrupulosa y cientifica de los
métodos de investigacion y de las técnicas de
andlisis para la obtencion y el procesamien-
to de los datos (Hoyle, Harris y Judd, 2002)
(Norefia, Alcaraz-Moreno, Rojas y Rebolle-
do-Malpica, 2012), e implica no solo la adhe-
rencia a las normas y reglas establecidas, sino
también la preservacién y la fidelidad del
objetivo del trabajo cualitativo.

Los siguientes criterios deben aplicar-
se tanto al proceso como al producto, para
asegurar el rigor metodolégico en la investi-
gacioén cualitativa (Sandelowski, 1993) (De la
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Cuesta-Benjumea, 2011) (Hernandez Sampie-
ri, Fernandez Collado y Baptista Lucio, 2014):

1. Dependencia-consistencia Idgica o estabili-
dad-auditabilidad: implica que los datos de-
ben ser revisados por distintos investigado-
res y estos deben arribar a interpretaciones
congruentes. Se consideran dos clases de
dependencia: a) la interna, que hace alu-
sién al grado en el cual distintos investiga-
dores generan “categorias similares” con los
mismos datos, y b) la externa, que se rela-
ciona con el grado en el que diferentes in-
vestigadores forman “categorias similares”
en el mismo ambiente y periodo, pero cada
quien recaba sus propios datos. En ambos
casos se trata de verificar la sistematizacién
en la recoleccién y el andlisis cualitativo.

Para asegurar este criterio se deben espe-
cificar los juicios construidos en el pensa-
miento del investigador, detallando como
y por qué se seleccionan los participantes.
Del mismo modo, se tiene en cuenta la re-
flexividad, por la cual se hacen explicitos
los valores y las experiencias del investi-
gador en la toma de decisiones (De la Cues-
ta-Benjumea, 2011).

2. Credibilidad: se refiere a si el investiga-
dor ha captado el significado completo y
profundo de las experiencias de los par-
ticipantes, particularmente de aquellas
vinculadas con el planteamiento del pro-
blema. Es la correspondencia entre la for-
ma como el nifio percibe los conceptos
vinculados con el planteamiento y la ma-
nera como el investigador retrata sus pun-
tos de vista. Se logra con la inmersién en
el campo, al asegurar que los participantes
tengan acceso a los resultados de la inves-
tigacién, y al compararlos con la evidencia
de estudios similares o teorias.
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3. Trasferencia o aplicabilidad de resultados: los
resultados contribuyen a un mayor cono-
cimiento del significado del fenémeno y al
establecimiento de pautas para futuras in-
dagaciones sobre este. Para esto es indis-
pensable la descripcién con toda amplitud
y precision del ambiente, los participan-
tes, materiales y momento del estudio. La
transferencia nunca sera total, solo parcial.

4. Confirmacion o confirmabilidad: vincula-
da a la credibilidad, se refiere a la capaci-
dad de demostrar que se han minimizado
los sesgos y las tendencias del investiga-
dor. Implica rastrear los datos en su fuente
y la explicacién de la légica utilizada para
interpretarlos. La insercién al campo, la
reflexion sobre los prejuicios, creencias y
concepciones del investigador, y la conse-
cucion de los criterios anteriores aseguran
la confirmacion.

El cumplimiento del rigor metodolégico no
solo asegura la calidad de cualquier investi-
gacion cualitativa, sino que ademds contri-
buye a la adecuada aplicacién de los criterios
éticos, los cuales se describen a continuacion
en concordancia con el proceso investigativo,
donde los actores principales son los nifios:

Invitacién a participar de la
investigaciéon

Uno de los aspectos mas relevantes al ini-
ciar una investigacion cualitativa es el abor-
daje de los participantes y la forma como
van a ser invitados a tomar parte de esta, so-
bre todo cuando son nifios, ya que se requie-
re haber obtenido un mayor nivel de confian-
za para tener un acercamiento mas efectivo;
esto se alcanza a partir de la inmersion al cam-
po. Munhall (2007) considera que esta permi-
te delimitar el contexto en el marco de la ex-
periencia, y asi lo articula a su disponibilidad

para la investigacion en el momento (Wuest,
2007). Dos dimensiones resultan esenciales
con relacion al contexto: la conveniencia y la
accesibilidad, que deben ser evaluadas a partir
de la inmersion, fase que puede variar al pasar
el tiempo, dependiendo de las respuestas de
los nifios ante la presencia de los investigado-
resy de las observaciones que estos realicen.

La inmersiéon al campo permite que el
investigador se dé a conocer en el ambien-
te donde va a ser realizada la investigacion, y
se le facilita el hecho de relacionarse y ganar
la confianza con los nifios y con las personas a
su alrededor (padres, familiares, profesores y
profesionales). Adicionalmente, al conocer el
contexto, el investigador evalta la forma mas
apropiada de acercamiento para informar a los
infantes y a los adultos sobre la investigacion.

Las metodologias didacticas como las
presentaciones de titeres o de videos suelen
ser usadas para el abordaje de los nifios,
mientras que el acercamiento a los padres
de familia tiende a realizarse a través de la
convocatoria de reuniones por medio de
circulares informativas (Kay, Cree, Tisda-
11, y Wallace, 2003) (Noreria y Cibanal, 2011)
(Svendler Nielsen, 2012) (Park, Caine, McCon-
nell y Minaker, 2016). En ambos abordajes es
indispensable que el investigador explique
el propdsito, alcance y procedimiento del
estudio, dejando ver la perspectiva ética y la
experiencia particular en el trabajo participa-
tivo con infantes, demostrando que los resul-
tados esperados de la investigacién deben ser
de su interés y beneficio.

La entrevista en la investigacion
cualitativa

Los nifnos con mas de siete afos poseen habi-
lidades para la comunicacién verbal y consi-
guen comprender y expresar sus sentimien-
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tos oralmente, en funcidon de la etapa de
desarrollo en la cual se encuentran, lo que fa-
cilita el didlogo (Sparapani, Borges, Dantas,
Pan y Nascimento, 2012) (Park et al., 2016).
Por esto, la utilizacién de la entrevista como
método de recoleccién de datos es completa-
mente viable en este grupo poblacional.

La entrevista es un didlogo o interaccion
que se establecen entre el investigador y los
participantes (Valles Martinez, 2014), y como
tal constituye una herramienta fundamen-
tal para la investigacion cualitativa. Durante
la formulacién de las preguntas de la entre-
vista se sugiere elaborar un guion que abar-
que los temas relacionados con los objetivos
y conceptos del estudio, para obtener infor-
macion sobre el fenédmeno y captar todos sus
aspectos, desde la perspectiva de los partici-
pantes (Valles Martinez, 2014). La revision
de los conceptos permite que el investigador
se enfoque en el propdsito y en el fendémeno
central de la investigacién, para descompo-
nerlo en sus partes.

El investigador debe planificar una intro-
duccién a la entrevista, repasando con el
nino los objetivos de la investigacion, la
importancia de conocer su punto de vista, el
caracter voluntario de la participacién y las
cuestiones relacionadas con los principios
de la confidencialidad y el anonimato, inclu-
yendo sus limitaciones bajo las legislaciones
de proteccion del infante. Es indispensable
utilizar un lenguaje adecuado, formulando
las preguntas con la mayor claridad posible,
adoptando una escucha activa en relacion
con estas, respetando lo que se dice y relacio-
nando los temas que aparezcan con otros de
interés para la investigacién, sin interrum-
pir, rechazar o adoptar una posicion fisica no
preeminente frente al infante (Gémez, 2012).
Cuando se hace uso de grabaciones duran-
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te la realizacion de las entrevistas, ya sean
de audio o video, es necesario dar a conocer
a los nifos, sus padres o profesores el empleo
de este tipo de métodos, informandoles sobre
su desarrollo y el modo como se manejara la
informacion recolectada (Norefa etal., 2012).

En relaciéon con el ambiente donde se
llevard a cabo la entrevista, a los nifios se
les debe animar a tomar parte activa en su
eleccién, cuando prefieren que se realice y
si desean o no estar acomparados (Kay et al.,
2003), buscando siempre la comodidad del
participante y, en lo posible, la menor canti-
dad de interrupciones. El investigador debe
procurar situar a los infantes en una situa-
cién protagdnica, ya que esto equilibra mas
el desbalance de poderes existente entre los
adultos y los nifios (Gomez, 2012), y permi-
te un interés mas activo en el trascurso de la
entrevista (Kay etal., 2003).

En muchas ocasiones, las entrevistas
verbales no promueven la ventaja comuni-
cativa entre el adulto y el infante (Svendler
Nielsen, 2012), por lo que utilizar herramien-
tas metodolégicas adicionales, como el dibu-
jo, las vinietas visuales o la fotografia permi-
te ampliar el entendimiento de lo que el nifo
realmente piensa, y esto aumenta su partici-
pacion por sentirse mas libre o menos intimi-
dado (Wagner, 1999).

Herramientas metodoldgicas
adicionales para la recolecciéon de
datos

Usualmente las entrevistas verbales se cons-
tituyen en la principal herramienta para la
recoleccién de datos, inclusive en la inves-
tigaciéon con infantes; sin embargo, puede
ser muy conveniente insertar técnicas adi-
cionales para el logro de los objetivos del es-
tudio. Estas técnicas suelen ser mas diverti-
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das que los métodos tradicionales (Kay et al.,
2003) (Sparapani et al., 2012), y se conside-
ra que pueden mejorar la capacidad del nifio
para comunicar sus puntos de vista con el in-
vestigador, por lo que tienen el potencial de
facilitar una comprension mas auténtica de
la vida y de sus experiencias (Svendler Niel-
sen, 2012) (Park et al., 2016) (Greene y Hogan,
2005). Estos esfuerzos imaginativos se han
inspirado en un marco interdisciplinario de
estudios sobre la infancia que los conceptua-
liza como intérpretes sociales competentes,
cuyas experiencias pueden ser estructura-
das a través de sistemas diferentes a los de los
adultos (Greene y Hogan, 2005) (Christensen
y James, 2008).

Entre estas técnicas encontramos las visua-
les, donde el participante hace uso de los dife-
rentes procesos cognitivos implicados en la
exploracién de las imagenes y en el uso del
lenguaje para explicar ideas (Kyle, 2015). El
hecho de que el procesamiento del lenguaje
utilice algunas areas del cerebro que son dife-
rentes a las del procesamiento de la informa-
cion visual le da credibilidad a la idea de que
los métodos visuales pueden abrir una “forma
diferente de conocer y expresar” (Hill, 2013).

Las técnicas visuales pueden plantear-
se en dos sentidos. En el primero se propo-
ne la realizacién de dibujos por los propios
nifos, para obtener un testimonio individual
de las cuestiones relevantes para la investiga-
cién. Es por esto que sus actividades, al igual
que sus pensamientos y comportamientos, se
pueden identificar cualitativamente median-
te el andlisis profundo de un dibujo, compren-
diendo que los trazos son la forma de empode-
ramiento del nifio sobre el tema por investigar
(Wagner, 1999) (Greene y Hogan, 2005).

En el segundo sentido, se trata de cono-
cer las ideas de los entrevistados respec-

to a determinados temas a partir de estimu-
los visuales previamente disefiados por los
investigadores, como dibujos, pinturas, foto-
grafias o videos (Gémez, 2012). Las vifie-
tas visuales constituyen un ejemplo de este
tipo de estrategias. Una vineta visual es una
historia narrada por un entrevistador, en la
que se ponen ejemplos concretos de perso-
nas y comportamientos a partir de los cuales
los participantes pueden ofrecer comen-
tarios y opiniones, lo que permite al inves-
tigador obtener informacién sobre aspec-
tos importantes en relacién a creencias,
actitudes y percepciones (Sidiropoulou-Di-
makakou, Argyropoulou, Drosos y Terzaki,
2012). Se trata de un pequerio relato construi-
do cuidadosamente con base en experiencias
de la vida real (Schoenberg y Ravdal, 2000),
en torno a la cual se produce una discusion
(Gémez, 2012). Uno de los principales benefi-
cios de esta técnica es que los ninos pueden
producir sus juicios de una forma desperso-
nalizada (Charles y Manthorpe, 2007), y esto
evita la tensién que pudiese existir al hablar
de uno mismo (Gémez, 2012).

Otra técnica novedosa es la entrevista foto-
grafica participativa, en la que se involucra a
los nifios como colaboradores activos de la
investigacién, dandoles cdmaras e invitando-
les a tomar fotos que traten diversos aspec-
tos de su vida (Kyle, 2015) (Jorgenson & Sulli-
van, 2010). Los retratos se utilizan poste-
riormente en el proceso de entrevistas para
explorar conjuntamente el significado subje-
tivo de las imagenes (Jorgenson & Sullivan,
2010), evocando los comentarios, la memo-
ria, la reflexién y la discusion en el curso de
una entrevista semiestructurada. Los ejem-
plos especificos de interacciones y activida-
des sociales representadas en las fotos pueden
servir de base para una discusion de las
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abstracciones mas generales o de los detalles,
afinandolos a partir de las mismas (Kyle, 2015).

Sin embargo, el uso de la fotografia presen-
ta desafios Unicos de interpretacién porque
las imagenes se derivan en gran parte de
su importancia desde las circunstancias en
las que se producen (Kolb, 2008). A pesar de
que estas parecen presentar verdades empi-
ricas sencillas, la creacién de retratos por los
ninos estad determinada por factores tales
como “su nivel de cualificaciéon, las conven-
ciones de representacion pictdrica, y también
por la interpretacion que le dan a la tarea de
investigacion” (Jorgenson y Sullivan, 2010),;
por esta razén, el investigador debe esforzar-
se para participante comprenda los obijeti-
vos del estudio y las indicaciones del porqué
tomar la fotografia.

Principio de beneficencia y
no maleficencia: los riesgos y
beneficios de la investigacion

La consideracién mas importante a la hora de
realizar investigaciones con nifios es decidir
si realmente son necesarias llevarlas a cabo,
si deben participar en ellas y cual sera su fun-
cién. La vulnerabilidad de los menores obliga
a ser especialmente exigente en la cobertura
de los dafios y perjuicios que puedan derivar-
se de la participacién en los estudios (Gabal-
don, 2012). En consecuencia, desde el inicio
del proceso investigativo se tienen que abor-
dar los elementos criticos en relaciéon con su
finalidad, y las repercusiones que su partici-
pacion pueda tener sobre los nifios en lo que
se refiere a los dafios y beneficios potenciales
(Graham etal., 2013).

La beneficencia y la no maleficencia son
dos principios éticos involucrados en la
accion de procurar el bienestar de los suje-
tos de la investigacion, entendiéndose ambos
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como actos de bondad que van mas alla de
la estricta obligaciéon (Mondragén, Monroy,
Ito y Medina-Mora, 2010). Actuar sobre los
principios de beneficencia y no maleficen-
cia significa ayudar a otros para obtener lo
benéfico, involucrarse en conductas para
prever o reducir riesgos a los participantes,
o ambas (Fry etal., 2010). Incluye el hecho de
no hacer dano a otros, acrecentar al maximo
los beneficios y disminuir los perjuicios posi-
bles; ambos se traducen como una obliga-
cion a todos los involucrados y, por tanto, son
anteriores a cualquier tipo de informacién o
consentimiento (Gabaldén, 2012).

En el caso de la investigacion cientifi-
ca, los miembros de la sociedad estan obli-
gados a reconocer los beneficios y riesgos a
largo plazo que puedan resultar del desarro-
llo del conocimiento y de nuevos procedi-
mientos médicos, psicoterapéuticos y socia-
les (Mondragon et al., 2010). Entre las formas
de riesgos y darios potenciales a los nifios
se incluyen: el dafio fisico como conse-
cuencia directa del estudio de investiga-
cion propiamente dicho; la represalia, casti-
go o daro fisico infringidos por otras perso-
nas debido a su participacién en las activida-
des de la investigacién, y el sufrimiento, la
ansiedad y la pérdida de autoestima en los
estudios de investigacién social (Alderson,
Morrow y Alderson, 2011) (Carrasco-Alduna-
te, Rubio-Acunia y Fuentes-Olavarria, 2012).

Existe la posibilidad de que el dafio a los
nifios, sus familias y las comunidades se
produzca en el momento de la difusiéon o
comunicacion de los resultados. Los princi-
pios éticos de beneficencia y no maleficencia
son pertinentes aun después de la finaliza-
cién de la recoleccion de datos. El dafio puede
reducirse al minimo en la etapa de difusioén,
y mantener la privacidad con respecto a la
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identidad de los participantes (Graham et al.,
2013) (Alderson etal., 2011).

Justicia y equidad

La justicia, entendida como la distribucién
adecuada del beneficio y obligacion (Fry etal.,
2010), se refiere al derecho que toda persona
posee de ser favorecida con los resultados de
la investigacién en la que participa, que di-
cho estudio se realice realmente en el grupo
que se requiere investigar y que solo se utili-
ce una poblacién vulnerable cuando en esta
sean provechosas las consecuencias (Aceve-
do Pérez, 2002).

La seleccion de los nifios debe considerar la
inclusion de aquellos que pueden beneficiarse
de un resultado positivo a corto o largo plazo.
Una injusticia ocurre cuando un beneficio al
que el nifio tiene derecho se niega sin razén
valida, cuando se impone una responsabilidad
indebidamente o cuando a los iguales se les
trata con desigualdad (Fry etal., 2010).

Respeto por la autonomia:
asentimiento y consentimiento
informado

La autonomia establece que a los individuos
debe permitirseles libertad para determinar
sus propias acciones de acuerdo con los pla-
nes que hayan elegido; esto implica respe-
tarlos como electores autodeterminados (Fry
et al., 2010). La autonomia se cumple cuan-
do existe ausencia de control externo, in-
tencionalidad y conocimiento (Acevedo Pé-
rez, 2002). Una persona auténoma es capaz
de deliberar acerca de sus metas personales
y de actuar en el sentido de tales deliberacio-
nes, por lo que respetar la autonomia signi-
fica dar valor a las opiniones y elecciones, al
mismo tiempo que se evita obstruir acciones,
a menos que estas vayan claramente en me-

noscabo o perjuicio de otros (Carrasco-Aldu-
nate etal., 2012) (Acevedo Pérez, 2002).

La promociéon de la autonomia de los
ninos, a través de su inclusién en los proce-
sos de toma de decisiones, tanto en el ambi-
to asistencial, como en el campo de la inves-
tigacion, se logra a través del asentimien-
to informado. Si bien los nifnos, dependiendo
de su edad y desarrollo cognitivo, no exhi-
ben la capacidad, la madurez y la pruden-
cia para asumir de forma individual el peso
absoluto de las decisiones concernientes a
su salud v su integridad (Pinto Bustamante
y Gulfo Diaz, 2013), si cuentan con la capaci-
dad de “identificar las reglas morales” (Hersh,
Reimer, Paolitto y Hersh, 2002) para asentir
participar de una investigacién.

Entre los factores que influyen en la toma
de decisiones de los nifios, se incluyen las
experiencias de vida, las vivencias relacio-
nadas con la salud y la enfermedad, la parti-
cipacién en procesos decisionales previos, la
influencia externa recibida de otros, la vulne-
rabilidad condicionada por la dependencia
fisica, emocional y financiera de los adul-
tos, su relativa inexperiencia y la perspecti-
va limitada ante determinaciones complejas
(Wendler, 2006).

El asentimiento informado se constitu-
ye, entonces, en un proceso que respeta y
promueve el ejercicio a la autonomia en desa-
rrollo del nifio, para opinar en los procesos de
salud o enfermedad que le afectan; de esta
manera, se incentiva en el nifio el empodera-
miento y el desarrollo de su capacidad moral
para el ejercicio auténomo de futuras decisio-
nes (Pinto Bustamante &y Gulfo Diaz, 2013).
El ejercicio de la autonomia requiere elemen-
tos previos como la intencionalidad o volun-
tariedad, la informacién, la ausencia de coer-
cién y la autenticidad, entendida como la
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coherencia entre los actos de eleccion y los
sistemas de valores particulares (Gracia, Jara-
bo, Martin y Rios, 2001).

Segun los estandares internacionales de ética
(Graham et al.,, 2013), en la mayoria de paises
los menores de 16 afios de edad, necesitan el
consentimiento firmado por parte de sus padres
o representantes legales, para la practica de
intervenciones médicas o para la autorizaciéon
de su inclusién en proyectos de investigacion.

El consentimiento informado describe un
proceso interactivo en el cual el individuo,
o su representante legal en este caso, acce-
de voluntariamente a participar en un estu-
dio, luego de que los propésitos, riesgos y
beneficios de este han sido cuidadosamen-
te expuestos y son entendidos por las partes
involucradas (Pinto Bustamante y Gulfo Diaz,
2013) (Cabrales-vega et al., 2012) (Marshall,
2007) (Cahana y Hurst, 2008). Por lo que debe
proveer informacion suficiente y de calidad,
adecuando la informacién al nivel de quien la
recibird, evitando tecnicismos y asegurando la
voluntariedad de participacion (Cabrales-ve-
ga et al., 2012) (Norefia et al., 2012) (Marshall,
2007) (Cahana y Hurst, 2008) (Mondragén-Ba-
rrios, 2009), insistiendo en que pueden retirar-
se libremente cuando lo juzguen conveniente,
que se guardara confidencialidad de sus datos,
que los resultados de la investigacion les seran
devueltos o retroalimentados, y que su nega-
tiva a participar en el estudio no afectara sus
derechos (Annas, 2009) (Mfutso-Bengo, Masi-
ye y Adamson, 2008), independientemente
del contexto donde se encuentren.

De esta forma, para vincular nifos a inves-
tigaciones es indispensable contar tanto con su
asentimiento, como con el consentimiento de
sus padres o responsable legal. El respeto por
la autonomia del nifio se sustenta también en
la responsabilidad del investigador de defen-
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der el derecho al disentimiento, de 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 (Graham etal., 2013).

Confidencialidad y privacidad

La confidencialidad se refiere tanto al anoni-
mato en la identidad de los participantes en el
estudio, como a la privacidad de la informa-
cion que es revelada por estos (Norena et al.,
2012). El respeto de la vida privada y la con-
fidencialidad de los nifios que participan en la
investigacion conlleva una detenida reflexion
sobre diversos aspectos, como la proteccién de
datos en relacién con la cantidad de informa-
cién que el nifio desea revelar o compartir, y
con qué persona; v la privacidad en los proce-
sos de recopilacion de la informacion vy el al-
macenamiento de datos que asegure el anoni-
mato de la informacién intercambiada entre
los participantes, a fin de que no puedan ser
identificados al publicarse y darse a conocer
los resultados (Graham etal., 2013).

El lugar y los métodos utilizados para reco-
ger los datos influyen en la privacidad y confi-
dencialidad; los nifios entrevistados deben
poder hablar sin ser oidos por personal ajeno a
la investigacion, y los que proporcionen mate-
rial escrito o visual deberan hacerlo sin que
exista la posibilidad de ser vistos por los demas.

Debe pensarse en el transporte, el almace-
namiento y la eliminacién de la informacion,
teniendo en cuenta los diferentes formatos
de los datos recogidos. Estos formatos pueden
ser grabaciones de audio y video, datos escri-
tos a mano vy electrénicos (Graham et al., 2013).
Los datos personales son confidenciales y al
igual que la informacion obtenida en el estu-
dio, deben ser accesibles unicamente para el
investigador o grupo de investigadores, por lo

Bicetica


rev.latinoam.bioet

62 | Bicetica

Aspectos éticos en la investigacion cualitativa con nifios

que han de guardarse en un lugar cerrado con
llave y de acceso controlado, o protegidos por
contrasefia cuando se trate de archivos infor-
maticos (Shaw, Brady y Ciara Davey, 2011).

La confidencialidad incluye garantizar
el anonimato y la imposibilidad de identifi-
car a los participantes de la investigacion en
los informes, presentaciones y otros medios
de difusion de los resultados (Graham et al.,
2013) (Shaw et al., 2011), por lo que se puede
recurrir a la codificacién mediante la susti-
tucién de sus nombres por la asignaciéon de
numeros, o por seudénimos, que pueden ser
escogidos por los mismos nifios.

Con respecto a la incorporacién de otros
métodos de recoleccidon de datos, se presen-
tan nuevos retos en relacién con la confiden-
cialidad, especificamente con el anonimato.
Esto se presenta mas que anda en el uso de la
fotografia, donde no solo se identifica al nifio
participante del estudio, sino que también se
pueden encontrar vinculadas otras personas,
las cuales no han aceptado participar, o peor
aun, no tienen conocimiento de la investiga-
cién. En estos casos, en lugar de optar por la
renuncia a la confidencialidad por parte de
los participantes, se opta por usar las image-
nes solo como herramientas evocadoras de
la memoria, la reflexion y la discusién en
el curso de una entrevista a profundidad o
semiestructurada (Kyle, 2015), pero no se
incluyen como datos para el andlisis. De igual
forma, el investigador solo puede compartir
las fotografias con el equipo de investigacion,
y en el proceso de andlisis, sin poder usarlas
en la difusion de los resultados (Kyle, 2015).

Por otra parte, cabe mencionar que exis-
te consenso respecto a que la absoluta confi-
dencialidad no puede ser garantizada, ya
que cuando se detecta una amenaza indis-
cutible que infrinja algin dano en el infante,

existe el deber de informar sobre este hecho
(Gémez, 2012) (Graham et al., 2013) (Shaw
et al., 2011). La garantia de confidencialidad
en la informacién transmitida por los nifios
esta condicionada a que los investigadores no
se encuentren con alguna situacion anémala
(Gémez, 2012); por lo que resulta inapropiado
que se consiga su colaboracién sin que sean
informados de las limitaciones de la confi-
dencialidad (Williamson, Goodenough, Kent
y Ashcroft, 2005).

Hacer a los nifos visibles: difusion
de los resultados

Los nifios son “informantes” competentes y
valiosos, que tienen la capacidad de expre-
sar de varias maneras lo que les es importan-
te, teniendo con frecuencia diferentes inte-
reses y puntos de vista de las situaciones en
las que los adultos tienen poder sobre ellos
(Manguire, 2005). De ahi la importancia de
escuchar sus voces y conocer sus opiniones,
pensamientos, emociones y perspectivas del
mundo social, reconociendo su propia capa-
cidad para la autoreflexividad y toma de de-
cisiones. Para esto se requiere un replantea-
miento del concepto de la infancia y una
visién mas positiva de la agencia y las capa-
cidades de los nifios (Manguire, 2005) (Kyle,
2015) (Roth, 2016).

En el proceso de difundir de la informa-
cion, los investigadores deben mantenerse
integros y esforzarse por garantizar que los
resultados de la investigacion sean comuni-
cados con precisién, de forma equitativa, no
discriminatoria y que no tergiverse la voz,
las experiencias y las circunstancias de los
nifios (Graham et al., 2013), y asegurar siem-
pre la confidencialidad y privacidad. Asimis-
mo, los menores participantes y sus padres
tienen que ser los primeros en conocer los
resultados de la investigacién. Esta socializa-
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cion de resultados debe procurar hacerse de
forma ludica o dindmica, con adecuacién del
lenguaje, de tal forma que puedan compren-
derla a cabalidad, viendo reflejada su visién.

Conclusiones

El investigador es responsable de asegurar la
vinculacién voluntaria de los nifios, asi como
su comprensién de la finalidad del estudio y
las implicaciones que trae su participacién en
este. Esto se alcanza a partir de la incorpora-
cién y verificacién de los criterios éticos y de
rigor metodolégico en la investigacion cuali-
tativa, y se busca asi el mayor beneficio de los
nifios participantes, por lo que los principios
de beneficencia y no maleficencia deben es-
tar por encima de cualquier interés cientifico
o investigativo.

Una de las consideraciones éticas mas
importantes a la hora de realizar investiga-
ciones con infantes es decidir si realmente
es necesario llevar a cabo la investigacion, si
deben participar en ella y cudl sera su funcion,
debido a que la vulnerabilidad de los meno-
res obliga a ser especialmente exigentes en la
cobertura de los dafios y perjuicios que puedan
derivarse de su participacion en los estudios.

Deigual forma, la adiciéon de nuevas herra-
mientas metodoldgicas como técnicas para la
recoleccién de datos implica para el investi-
gador la necesidad de ser mas cuidadoso con
la proteccion de la confidencialidad y priva-
cidad del nifio en relacién con la obtencién, el
almacenamiento de la informacién y la socia-
lizacién de los resultados. No se debe olvidar
que la finalidad de la investigacién cualitativa
con nifos es hacer visible las perspectivas que
tienen del mundo, de sus experiencias y los
significados que le otorgan a estas, para poder
comprender los procesos sociales de los que
son actores fundamentales.
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