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8QR�GH�ORV�SULQFLSDOHV�REMHWLYRV�GH�(5Ζ&�FRQVLVWH�HQ�FRPSDUWLU�UHODWRV��
H[SHULHQFLDV�\�HQVH³DQ]DV�VREUH�ODV�FXHVWLRQHV�\�SUHRFXSDFLRQHV� 

de orden ético que determinan la investigación en la que participan niños  
\�MµYHQHV��/RV�LQYHVWLJDGRUHV�SUHVHQWDQ��FRQ�VXV�SURSLDV�SDODEUDV��XQD�

VHULH�GH�HVWXGLRV�GH�FDVR�FRQ�HO�ȴQ�GH�VXVFLWDU�HQ�ORV�GHP£V�XQD�UHȵH[LµQ�
crítica sobre algunas de las cuestiones más difíciles y controvertidas  

que han encontrado en el plano ético. Estos estudios de caso, que 
proceden de diferentes contextos internacionales y de paradigmas de 

LQYHVWLJDFLµQ�GLYHUVRV��WLHQHQ�FRPR�ȴQ�UHVDOWDU�ORV�SURFHVRV�TXH�KDQ�GH�
DSOLFDUVH�FRQ�HO�ȴQ�GH�GHVDUUROODU�OD�UHȵH[LµQ�«WLFD�\�PHMRUDU�OD�SU£FWLFD�

«WLFD�HQ�OD�LQYHVWLJDFLµQ�FRQ�QL³RV��6H�LQYLWD�D�ORV�LQYHVWLJDGRUHV�D�
FRQVLGHUDU�HVWRV�HVWXGLRV�GH�FDVR�D�OD�OX]�GH�VX�SURSLD�H[SHULHQFLD�\�GHO�

FRQWH[WR�HQ�HO�TXH�WUDEDMHQ�
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dedicarse realmente a la escucha, crear un espacio para que el niño pueda contar 
sus historias y no interpretar prematura y parcialmente los relatos de los niños, 
D�VDEHU��RSWDU�SRU�OD�HVHQFLD�PLVPD�GH�XQD�SU£FWLFD�UHȵH[LYD��

• (Q�FRQFOXVLµQ��ORV�GHVDI¯RV�«WLFRV�D�ORV�TXH�VH�HQIUHQWD�XQ�LQYHVWLJDGRU�FRPLHQ]DQ�
GHVGH�HO�PRPHQWR�GH�ȴUPDU�HO�FRQWUDWR�FRQ�OD�RUJDQL]DFLµQ�TXH�HQFDUJD�HO�HVWXGLR�
y adoptar expectativas comunes según las cuales una buena investigación tiene 
TXH�VHU�«WLFD��'HVGH�HO�SULQFLSLR�� WRGDV� ODV�SDUWHV� WLHQHQ�TXH�HQWHQGHU�TXH�VH�
requiere de tiempo para diseñar un estudio ético, y que preparar la mentalidad 
\�FRPSHWHQFLDV�GH�WRGDV�ODV�SDUWHV�D�SDUWLFLSDU�HQ�XQD�LQYHVWLJDFLµQ�UHȵH[LYD�\�
ética es tan fundamental para el éxito del estudio, y su posible legitimidad, como 
OD� UHDOL]DFLµQ�GHO� WUDEDMR�GH�FDPSR��HO�DQ£OLVLV�GH� ORV�GDWRV�R� OD� UHGDFFLµQ�GHO�
informe de investigación. Cuanto mayor es el número y mayor la diversidad de 
las personas implicadas, mayor es la cantidad de tiempo y de atención que debe 
prestarse a desarrollar una comprensión mutua, un compromiso y una práctica 
GH�LQYHVWLJDFLµQ�«WLFD�\�UHȵH[LYD�

5HIHUHQFLDV
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Estudio de caso 15: ¿El desafío del consentimiento continuo?

$QWHFHGHQWHV�\�FRQWH[WR��

$O� OOHYDU� D� FDER� XQD� LQYHVWLJDFLµQ� HWQRJU£ȴFD�� R� VREUH� HO� WHUUHQR�� TXH� LQFOX\D� OD�
participación de niños con discapacidad, la noción del consentimiento informado 
UHTXLHUH�TXH�HO�LQYHVWLJDGRU�VHD�VXPDPHQWH�DWHQWR�D�OR�TXH�VLJQLȴFD�HVWDU�SOHQDPHQWH�
LQIRUPDGR�SDUD�HO�FRQMXQWR�GH�SDUWLFLSDQWHV��(O�HVWXGLR�UHDOL]DGR�HQ�OD�HVFXHOD�TXH�
ȴJXUD�HQ�HVWH�HMHPSOR�LPSOLFDED�TXH�ORV�LQYHVWLJDGRUHV�SDVDUDQ�PXFKR�WLHPSR��P£V�
GH�XQ�D³R��FRQ�HO�PLVPR�JUXSR�GH�DOXPQRV��GH������bD³RV��\�OXHJR�VLJXLHUDQ�D�DOJXQRV�
de estos alumnos año tras año a medida que cambiaban de grado y escuela. Cuatro 
LQYHVWLJDGRUHV�VLJXLHURQ�D�VLHWH�HVWXGLDQWHV�FRQ�GLVFDSDFLGDG�HQ�HVFXHODV�RȴFLDOHV�
GH�1XHYD�=HODQGD��4XHU¯DPRV�FRPSUHQGHU�FµPR�OD�H[SHULHQFLD�HVFRODU�HMHUFH�XQD�
LQȵXHQFLD� HQ� OR� TXH� UHSUHVHQWD� VHU� XQ� HVWXGLDQWH� FRQ� GLVFDSDFLGDG�� (O� VLJXLHQWH�
HMHPSOR�VH�EDVD�HQ�OD�H[SHULHQFLD�GH�XQ�LQYHVWLJDGRU�FRQ�XQR�GH�ORV�HVWXGLDQWHV��

'HVDI¯R�«WLFR�

Gran parte de la orientación ética sobre la participación de los niños en la investigación 
UHTXLHUH�TXH�VH�UHDOLFHQ�HVWXGLRV�EDVDGRV�HQ�HYHQWRV��SRU�HMHPSOR��SDUWLFLSDU�HQ�XQD�
entrevista o completar una encuesta), en los que la recopilación de datos sigue muy 
rápidamente a la obtención del consentimiento. Al concluir la recolección de datos 
el niño ha comprendido lo que representa participar en una investigación y puede 
formarse una opinión acerca de si estaría dispuesto a repetir la experiencia. 
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(Q�ORV�HVWXGLRV�HWQRJU£ȴFRV�ORV�HVWXGLDQWHV�\�\R�GHVDUUROODPRV�XQD�UHODFLµQ�FRQ�HO�
tiempo dentro el contexto de la participación en el aula. La experiencia del estudiante 
FRQ� UHVSHFWR� D� OD� LQYHVWLJDFLµQ�HVWXYR�PX\� LQȵXLGD�SRU� OD� UHODFLµQ�TXH�GHVDUUROOµ�
conmigo como investigador. Es posible que los niños se hayan preguntado si yo era 
solamente un adulto más que estaba allí para “vigilar”. Mis preocupaciones en ese 
entonces eran las siguientes: ¿Qué debía hacer si un estudiante decidía que no quería 
KDEODU�FRQPLJR�HQ�XQ�PRPHQWR�GHWHUPLQDGR"��6LJQLȴFDED�TXH�\D�QR�TXHU¯D�VHJXLU�
SDUWLFLSDQGR�HQ�OD�LQYHVWLJDFLµQ"��&µPR�SRG¯D�HVWDU�VHJXUR"�

Cuando señalé; «Quiero estar un tiempo en su aula”, no se dieron cuenta 
QHFHVDULDPHQWH�GH�TXH�TXLVH�GHFLU�ȊHVWDU�DOO¯�WRGR�HO�WLHPSRȋ��(VWDPRV�IDPLOLDUL]DGRV�
con el principio según el cual los participantes pueden retirarse de la investigación 
en cualquier momento. Pero ¿cómo iba a comprobar si deseaba retirarse, o si 
VLPSOHPHQWH�HO�HVWXGLDQWH�QR�KDE¯D�WHQLGR�XQ�EXHQ�G¯D�\�HVWDU¯D�PHMRU�PD³DQD"�0L�
enfoque consistía en negociar el contenido de la participación y hablar con los niños 
VREUH�OD�IRUPD�HQ�TXH�SRG¯DQ�LQȵXLU�HQ�HVH�FRQWHQLGR�WRGRV�ORV�G¯DV��

/DV�ȴFKDV�LQIRUPDWLYDV�GH�OD�LQYHVWLJDFLµQ�TXH�OHV�SURSRUFLRQDPRV�DGYHUW¯DQ�D�ORV�QL³RV�
que podían pedir al investigador que “se marchara” si el hecho de ser observados en 
GHWHUPLQDGRV�PRPHQWRV�ORV�LQFRPRGDED��6LQ�HPEDUJR��ODV�LQWHUDFFLRQHV�KDELWXDOHV�
en el aula entre adultos y niños no suelen dar a estos últimos la opción de tomar este 
tipo de iniciativa. Por lo general, resulta difícil para cualquier niño pedir a un adulto 
TXH�QR�KDJD�DOJR��\D�TXH�FRQWUDYLHQH�ODV�UHODFLRQHV�GH�IXHU]D�KDELWXDOHV�TXH�H[LVWHQ�
HQ� ODV�HVFXHODV��7RPDU�HVWD� LQLFLDWLYD�SXHGH�UHVXOWDU�D¼Q�P£V�GLI¯FLO�SDUD� ORV�QL³RV�
con discapacidad, teniendo en cuenta el número adicional de adultos que los rodean.

'HFLVLRQHV�WRPDGDV�

�4X«� VHQWLGR� SRG¯D� WHQHU� HVWR� HQ� HO� PRPHQWR� GH� HVWDU� SUHVHQWH� HQ� HO� DXOD"� $�
FRQWLQXDFLµQ�DOJXQRV�HMHPSORV��

Visto que el estudio se refería a las experiencias de los alumnos con discapacidad, 
abordé en primer lugar a Alex y a su familiaxxiv. Por lo tanto tomé todo el tiempo 
QHFHVDULR� SDUD� GDUOHV� XQD� H[SOLFDFLµQ� LQLFLDO� GHO� HVWXGLR�� 8QD� YH]� TXH� REWXYH� VX�
DSUREDFLµQ� SDUD� HPSH]DU�� REWXYH� HO� SHUPLVR� GH� OD� FODVH� GH� $OH[�� 1R� HPSHF«� OD�
recolección de datos, es decir, a escribir notas, en cuanto llegué a la clase de Alex. 
Quería que los estudiantes aprendieran a conocerme como un adulto, presente en 
HO�DXOD��&RQ�HO�WLHPSR��PXFKRV�GH�HOORV�VH�VLQWLHURQ�HQ�FRQȴDQ]D�FRPR�SDUD�SHGLUPH�
TXH�OHV�D\XGDUD�HQ�VXV�DFWLYLGDGHV�HQ�FODVH��$O�ȴQDO�GHO�SULPHU�G¯D�KDEO«�FRQ�OD�FODVH�
acerca de lo que esperaba obtener del tiempo pasado en el aula. Hablé acerca de 
WRPDU�QRWDV�\�KDEODU�FRQ�HOORV�VREUH�VX�MRUQDGD��SHUR�WDPEL«Q�OHV�GLMH�TXH�SRG¯DQ�
hablar conmigo de forma individual, o indicar que no querían formar parte de mi 
estudio.

'LVWULEX¯�ODV�ȴFKDV�LQIRUPDWLYDV�VREUH�HO�SUR\HFWR��TXH�SRG¯DQ�OOHYDUVH�D�FDVD�\�KDEODU�
con sus padres. Asimismo, di a los estudiantes dos días más para formular cualquier 
SUHJXQWD�PLHQWUDV�PH�FRQRF¯DQ�PHMRU��OR�TXH�WDPEL«Q�PH�SHUPLWLµ�FRQWDFWDU�D�ORV�
estudiantes que podían haber estado ausentes cuando hablé con la clase la primera 
YH]���

&XDQGR�SDV«�DO�ODGR�GH�$OH[��TXH�HVWDED�KDFLHQGR�XQ�HMHUFLFLR�HVFULWR��VH�LQFOLQµ�VREUH�
VX�WDUHD�\�SXVR�VX�RWUR�EUD]R�VREUH�OD�S£JLQD�SDUD�LPSHGLU�TXH�\R�YLHUD�OR�TXH�KDF¯D��
Continué caminando y hablé con otro estudiante. 

$O�ȴQDO�GH� OD�FODVH��D�PHQXGR�DSURYHFKDED� OD�KRUD�GHO�DOPXHU]R�SDUD�UHSDVDU�FRQ�
Alex los acontecimientos de la mañana. Yo era consciente, sin embargo, que esta 
actividad le impedía estar con los demás estudiantes. En un momento dado creo 
que él también prefería pasar tiempo conmigo en lugar de salir y relacionarse con 
ORV�GHP£V��'HFLG¯�FDPELDU�\� OLPLWDU�HO� WLHPSR�TXH�SDVDED�KDEODQGR�FRQ�$OH[�HQ� OD�
SDXVD� SDUD� HO� DOPXHU]R�� D� SHVDU� GH� TXH� HVWH� LQWHUFDPELR� HUD� EHQHȴFLRVR� SDUD� OD�

xxiv Alex es un pseudónimo.
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investigación, o si el estudiante la prefería. 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 querían saber lo que escribía cuando estaba 
SUHVHQWH�HQ�FODVH��'HFLG¯�PRVWUDUOHV�PLV�QRWDV��\D�TXH�HVWDEDQ�PX\�GHVRUGHQDGDV�\�
VRODPHQWH�WHQ¯D�FRQPLJR�ODV�QRWDV�GH�HVH�G¯D���6XHOR�GHVDUUROODU�P£V�IRUPDOPHQWH�
mis notas más tarde el mismo día.) Mostré mis notas a los estudiantes y les expliqué 
YHUEDOPHQWH� OR� TXH� TXHU¯DQ� GHFLU� HVRV� ȊJDUDEDWRVȋ�� OR� TXH�PH� SHUPLWLµ� GHMDU� GH�
lado todo detalle personal y asegurar de nuevo a los estudiantes que mi atención se 
FHQWUDED�HQ�ODV�DFWLYLGDGHV�GH�OD�FODVH��'HVSX«V�GH�HVD�SULPHUD�YH]��QR�YROYLHURQ�D�
mostrar interés en preguntarme de nuevo.

5HȵH[LµQ�\�FXHVWLRQDPLHQWR�LQWURVSHFWLYR�

(Q� HO� FRQWH[WR� GH� OD� LQYHVWLJDFLµQ� HWQRJU£ȴFD�� HO� LQYHVWLJDGRU� IRUPD� SDUWH� GH� OD�
experiencia. Por lo tanto, la forma en que los niños aprenden a conocer al investigador 
HV� GHWHUPLQDQWH� SDUD� OR� TXH� VLJQLȴFD� HVWDU� LQIRUPDGR�� (VWD� FXHVWLµQ� SODQWHD� XQD�
serie de preguntas: 

• �&µPR�YD�D�SUHVHQWDUVH��R�SHGLU�D�RWURV�TXH�OR�KDJDQ�"�

• �4X«�RSRUWXQLGDGHV�OH�GDU£�D�WRGRV�ORV�QL³RV�SDUD�TXH�OR�FRQR]FDQ�\�VHSDQ�OR�
TXH�HVW£�KDFLHQGR"�

• ¿Cuánto tiempo va a dar a los niños antes de pedirles un compromiso inicial y 
FµPR�YHULȴFDU£�VXV�SXQWRV�GH�YLVWD�DFHUFD�GH�OD�SDUWLFLSDFLµQ�FRQWLQXD"�

• Los criterios para la interacción adecuada con un investigador surgen con el 
tiempo. ¿Con qué frecuencia cuenta comprobar que los estudiantes siguen 
DFHSWDQGR�OD�VLWXDFLµQ"�(Q�ODV�LQVWLWXFLRQHV�ORV�QL³RV�QR�HVW£Q�DFRVWXPEUDGRV�D�
hacer preguntas a los adultos y acceden a sus demandas. ¿Qué indicios le dan los 
QL³RV�SDUD�LQGLFDUOH�TXH�OHV�JXVWDU¯D�TXH�OD�VLWXDFLµQ�IXHUD�GLIHUHQWH"�

• ¿Cómo se asegurará de que su relación con un niño no pone en peligro sus 
UHODFLRQHV�FRQ�ORV�GHP£V��SRU�HMHPSOR��FRQ�VXV�FRPSD³HURV"�

• �&µPR�YD�D�WUDQTXLOL]DU�DGHFXDGDPHQWH�D� ORV�QL³RV�VREUH�OD�QDWXUDOH]D�GH�ORV�
GDWRV�TXH�HVW£�UHFRSLODQGR"�

• ¿Cómo equilibrar las actividades de la investigación, tales como la observación/
UHJLVWUR�GH�GDWRV�UHODFLRQDGR�FRQ�OD�SDUWLFLSDFLµQ�HQ�ODV�DFWLYLGDGHV�HQ�HO�DXOD"

&RQWULEXFLµQ� GH�� 'U�� 0LFKDHO� *D΍QH\�� &ROOHJH� RI� (GXFDWLRQ�� 8QLYHUVLW\� RI� 2WDJR��
1XHYD�=HODQGD�

Estudio de caso 16: El consentimiento de la persona responsable del 
niño con respecto a su participación en la investigación: ayudar y 
proteger a los más vulnerables

$QWHFHGHQWHV�\�FRQWH[WR��

(O� Ȋ<RXQJ� &DUHUV� 6WXG\ȋ� HV� XQ� HVWXGLR� QDFLRQDO�� GLVH³DGR� HQ� FRODERUDFLµQ� FRQ�
XQLYHUVLGDGHV�� HO� *RELHUQR� GH� 6XG£IULFD�� 81Ζ&()�� 6DYH� WKH� &KLOGUHQ� \� HO� 1DWLRQDO�
$FWLRQ�&RPPLWWHH� IRU�&KLOGUHQ�D΍HFWHG�E\�+Ζ9�DQG�$Ζ'6��(Q�HO�HVWXGLR�VH� UHDOL]DQ�
HQWUHYLVWDV�FRQ�����bQL³RV�GH�HGDGHV�FRPSUHQGLGDV�HQWUH���b\���bD³RV�XWLOL]DQGR�
XQ�GLVH³R�ORQJLWXGLQDO��6X�REMHWLYR�FRQVLVWH�HQ�LGHQWLȴFDU�ODV�UHSHUFXVLRQHV�VREUH�HO�
UHQGLPLHQWR�GH�ORV�QL³RV�KX«UIDQRV�D�FDXVD�GHO�6Ζ'$�\�FRPR�FXLGDGRUHV�GH�HQIHUPRV�
GHO� 6Ζ'$�� DV¯� FRPR�RWURV� ULHVJRV�� WDOHV� FRPR�HO�PDOWUDWR�GHO� QL³R�� $VLPLVPR� WLHQH�
FRPR�REMHWLYR�LGHQWLȴFDU�ORV�VHUYLFLRV�\�ORV�SURJUDPDV�TXH�SXHGHQ�D\XGDUOHV��9«DVH�
ZZZ�\RXQJFDUHUV�RUJ�]D��
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