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Resumen

Propdsito/Contexto: este articulo responde a una revisién conceptual preli-
minar centrada en el andlisis de las consideraciones éticas de la investigacion
gue involucra a nifos, nifas y adolescentes como participantes de investigacién
cientifica en calidad de coinvestigadores/as.

Metodologia/Enfoque: este articulo orienta su reflexiéon a través de la revision
de normativa nacional chilena e internacional de literatura relevante sobre la
participacion infanto-juvenil en investigaciones, llegando a establecer criterios
especificos a considerar como resguardos éticos.

Resultados/Hallazgos: promover la participacion de la comunidad en las in-
vestigaciones se ha convertido en una estrategia para asegurar que el cono-
cimiento generado sea pertinente y facilitador de cambios efectivos, ademds,
involucrar a nifos, nifas y adolescentes como coinvestigadores/as contribuye a
agregar valor social y cientifico a estudios que aborden problematicas que les
afectan directamente.

Discusiéon/Conclusiones/Contribuciones: este articulo contribuye a la com-
prensién de las dimensiones éticas y metodoldgicas asociadas a disefios en que
estan involucrados nifios, nifas y adolescentes como coinvestigadores, desta-
cando la particularidad de la etapa del desarrollo en que se encuentran, el res-
guardo de su dignidad y el favorecimiento de instancias de participacion en
investigaciones, invitando a la reflexion de los adultos que son parte de equipos
de investigacion para que estimen la pertinencia y los resguardos éticos al invo-
lucrar a estos participantes.

Palabras clave: nifos, nifas, coinvestigadores, coinvestigadoras, ética de inves-
tigacion, metodologias participativas, infancias.
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Ethical considerations for research with children and
adolescents as co-investigators, a reflection from the
Chilean experience

Abstract

Purpose/Context: This article responds to a preliminary conceptual review fo-
cused on the analysis of the ethical considerations of research involving children
and adolescents as participants in scientific research as co-researchers.

Methodology/Approach: This article orients its reflection through the review
of national Chilean and international regulations and relevant literature on child
and adolescent participation in research, establishing specific criteria to be con-
sidered as ethical safeguards.

Results/Findings: Promoting community participation in research has become
a strategy to ensure that the knowledge generated is relevant and facilitates
effective changes; in addition, involving children and adolescents as co-resear-
chers contributes to add social and scientific value to studies that address issues
that affect them directly.

Discussion/Conclusions/Contributions: This article contributes to the un-
derstanding of the ethical and methodological dimensions associated with de-
signs in which children and teenagers are involved as co-researchers, highligh-
ting the particularity of the stage of development they are in, the protection of
their dignity and the promotion of instances of participation in research, inviting
the reflection of adults who are part of research teams so that they evaluate the
relevance and ethical safeguards when involving these participants.

Key words: Children, Co-Researchers, Research Ethics, Participatory Methodo-
logies, Childhood.

Consideragdes éticas para pesquisas com criangas e
adolescentes como co-pesquisadores, uma reflexao a
partir da experiéncia chilena

Resumo

Objetivo/Contexto: este artigo responde a uma revisao conceitual preliminar
focada na andlise das consideracdes éticas de pesquisas envolvendo criancas e
adolescentes como participantes de pesquisas cientificas como co-pesquisadores.

Metodologia/Abordagem: este artigo orienta sua reflexao por meio de uma
revisao das normas chilenas e internacionais e da literatura relevante sobre a par-
ticipacdo de criancas e jovens em pesquisas, estabelecendo critérios especificos a
serem considerados como salvaguardas éticas.

Resultados/Descobertas: a promocdo da participacdo da comunidade em pes-
quisas tornou-se uma estratégia para garantir que o conhecimento gerado seja
relevante e facilite mudancas efetivas; além disso, o envolvimento de criancas e
adolescentes como co-pesquisadores contribui para agregar valor social e cientifico
a estudos que abordam questdes que os afetam diretamente.

Discussao/Conclusdes/Contribuigdes: este artigo contribui para a compreensao
das dimensdes éticas e metodolégicas associadas a desenhos em que criancas e
adolescentes sao envolvidos como co-investigadores, destacando a particularidade
da fase de desenvolvimento em que se encontram, a salvaguarda da sua dignidade
e a promogao de instancias de participacdo na investigacao, convidando a reflexao
dos adultos que integram equipas de investigacao para considerarem a pertinéncia
e as salvaguardas éticas no envolvimento destes participantes.

Palavras-chave: criancas, co-pesquisadores, ética de pesquisa, metodologias par-
ticipativas, criangas.
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Introduccion

La investigacion cientifica que involucra a nifios, ninas y adolescentes (en adelante NNA)
cada vez es mas prolifera en diversas dreas del conocimiento. Esto no solo por las de-
mandas propias de estas areas del saber, sino por el valor de la voz de los/as NNA como
sujetos activos de la sociedad (Asamblea General de las Naciones Unidas 1989; Roger
2013), lo que se ha visto avalado en las tltimas décadas por la Convencién de los De-
rechos del Nifo y de la Nifia (CDN) (Unicef 2015) y otros tratados internacionales que
asi lo indican.

La CDN es un tratado internacional que posiciona los derechos de la nifiez como de-
rechos humanos de personas que se encuentran en desarrollo y requieren especial pro-
teccion, reconociendo a los/as NNA como sujetos de derecho (Asamblea General de las
Naciones Unidas 1989). Este establece en el derecho internacional que los Estados parte
tienen la obligacion de asegurar que todos/as los/as NNA, sin distincion de ningtn tipo,
se beneficien de medidas especiales de proteccion y apoyo; tengan acceso a servicios
como educacion y salud; desarrollen su personalidad, capacidades y talentos hasta el
maximo de su potencialidad; crezcan en un ambiente carifoso y comprensivo; sean
informados y participen de manera activa y accesible a sus capacidades para el ejercicio
de sus derechos (Unicef 2022).

Desde esta perspectiva, implica entender que los derechos de los/as NNA son una expre-
sion particular de los Derechos Humanos y eso conlleva a consideraciones practicas de
trato y garantias (Roger 2013), lo que en el caso de la investigacion cientifica posiciona
la discusion en el terreno de la ética de la investigacion.

Los/as NNA han sido concebidos por mucho tiempo (previo a la Convencion de los
Derechos del NNA), como objeto de tutela de los padres/madres, cuidadores o del Es-
tado (Manzi 2013; Campos 2009). Desde esta concepcion, ellos/as son considerados/as
incapaces ante la ley, por tanto, ante el ejercicio de sus derechos como personas. Esta
posicion mas otras distinciones y categorizaciones socioculturales, tales como: NNA en
situacion de pobreza, NNA con discapacidad, NNA con condiciones de salud particula-
res, entre otras, van configurando en la persona de los NNA una compleja categorizacion
asociada a la condicion de vulnerabilidad que puede afectar distintos momentos de sus
trayectorias vitales y su desarrollo (Lenta y Zaldaa 2020). Desde esta perspectiva, la voz
de los/as NNA ha sido acallada histéricamente en los espacios publicos y privados. No
contando con sus miradas y experiencias en ambitos claves para ellos/ellas, como la
educacion, la recreacion, el desarrollo social-comunitario, la promocion de su bienestar
integral y salud, entre otros (Liebel 2022). Habitualmente, estas areas son lideradas y de-
sarrolladas por el mundo adulto: politicos, investigadores/as, educadores/as y expertos/
as, quienes desde una posicion adultocéntrica piensan las necesidades y las soluciones
para los/as NNA, pero sin los/as NNA (Heatley 2022). Desde este punto vista, la inves-
tigacion cientifica que les involucre es relevante y especialmente novedosa, aquella que
los/las concibe como parte de los equipos de investigacion como coinvestigadores/as.

Que los/as NNA sean coinvestigadores/as implica que sean participantes de la investiga-
cién como contribuyentes conjuntos e investigadores/as que tienen un rol activo en la
recopilacion de datos, con un papel mas alla de informante, consultor o miembro de un
grupo asesor e incluye recolectar datos, acceder o reclutar a otros/as participantes, entre
otras tareas (Spriggs y Gillan 2019).
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La participacion de los/as NNA como coinvestigadores/as tiene multiples ventajas, una
de ellas se alinea con lo que los métodos participativos postulan al buscar avanzar en
la creacion de conocimiento mas pertinente para las comunidades, relevando, desde
sus propias voces, la identificacion de problemas y soluciones, lo que facilita cambios
efectivos para los involucrados (Vaughn y Jacquez 2020). Cuando los/as NNA son co-in-
vestigadores/as ocurre un proceso de reconocimiento de ellos/as mismos/as y de otros/
as, aportando a la construccion de significados, permitiéndoles aprender sobre justicia,
responsabilidad (Ospina-Ramirez y Ospina-Alvarado 2017) y marcos de convivencia
(Ospina Serna y Alvarado 2014), de forma atin mas explicita.

En estas metodologias es posible encontrar una incipiente documentacion de disefios
que ubican a los niflos/as como coinvestigadores/as, es decir, donde ellos/as colaboran
en equipos de investigacion con adultos (Gibbs et al. 2020). Esto lleva a cuestionarse
respecto a cuales son los resguardos éticos necesarios para estos/as participantes, en los
distintos momentos del ciclo investigativo, de qué manera salvaguardar su integridad en
la practica investigativa y garantizar que sus derechos sean resguardados.

Por otra parte, la participacion de los/as NNA en las investigaciones también se aprecia
ventajosa para ellos/as, pues puede constituir un espacio real y genuino donde ejercer
sus derechos de participacion social.

La participacion de los/as NNA como coinvestigadores/as tiene la ventaja para ellos de
involucrarse en diversos asuntos ligados a su bienestar, educacion y desarrollo, donde
pueden fortalecer su autoestima, sentido de empoderamiento, desarrollo de capacidades
y generar sensaciones de conexion y compromiso con la toma de decisiones en aquellos
aspectos que les afectan (Saracostti et al. 2015).

La experiencia de los/as NNA resulta ser una base fundamental para la construccion de
la categoria social de estos actores, tal como plantea Gaitan (2006): el enfoque que ha
tenido la sociologia de la infancia por encontrar las herramientas adecuadas para com-
prender esta categoria ha requerido de: (1) la incorporacion de su vision, (2) la com-
prension de complejidad de esta etapa vital a través de la interdisciplinariedad y (3) el
verdadero entendimiento de estos sujetos como actores sociales. Son estos tres aspectos
los que se plantean como necesarios para la generacion de un conocimiento cientifico y
social renovado, donde los/as NNA sean considerados/as actores sociales y parte de una
estructura social, al igual que los adultos, debiendo respetarse su autonomia e interés de
independencia, siendo la practica de investigaciéon una expresion concreta de ello.

Este articulo corresponde a una revision bibliografica inicial y tiene por objetivo contribuir
a la reflexion respecto a los aspectos éticos en investigacion cientifica que involucre a los/
as NNA como coinvestigadores/as en el resguardo de sus derechos. De esta forma, las pre-
guntas que guian el analisis son ;de qué manera se han conducido los resguardos éticos
propios de la investigacion cientificas con personas en la investigacion con NNA como
coinvestigadores/as? y ;qué recomendaciones son factibles de dar a investigadores que es-
tén interesados/as en estos disefios a la luz de los referentes de la ética de investigacion?

Para dar respuesta a estas interrogantes, primeramente se abordan las fuentes biblio-
graficas enfocadas en tratados y marcos normativos internacionales, las cuales rigen la
ética de la investigacion, son trasversalmente aceptadas y han sido base para originar
normativas en distintos paises. Para la reflexion desde la experiencia chilena, se toman
en consideracion las normativas que impactan la investigacion cientifica con personas
en Chile y que son relevantes como regulaciones y directrices en la investigaciéon con
NNA, asi como también para la reflexion que muestra el presente articulo. La seleccion
de literatura se realizo con base en una busqueda dirigida a disefios metodologicos, tipo-
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logias de disefios y modelos en que han incluido a NNA como coinvestigadores/as y que
explicitamente hacen mencion a aspectos éticos, incluyendo riesgos, beneficios y otras
consideraciones. Los antecedentes se presentan en las secciones b) y ¢). Adicionalmente,
se presentan investigaciones especificas en las areas de la salud, la educacion, la social
y las interdisciplinarias en que se han incorporado NNA como coinvestigadores/as y se
han desplegado estrategias puntuales de resguardos éticos. Por ultimo, en la seccion d) se
realiza un analisis de cuatro aspectos éticos clave en investigacion, aplicados a los disefios
en los que se trabaja con NNA como coinvestigadores/as, aportando recomendaciones
especificas a investigadores. Finalmente, se desarrolla un capitulo de cierre enfatizando
en los desafios que presentan este tipo de disefios para la investigacion cientifica respe-
tuosa de los/as NNA.

Enfoque

Normativas y tratados internacionales relativos a ética de la
investigacion vinculados a la participacion de los/as NNA en
procesos de investigacion cientifica como coinvestigadores/as

A partir de la revision de los tratados internacionales y las normativas chilenas respecto
a la investigacion cientifica con personas, se han encontrado leyes y regulaciones de
diversos paises en materia de investigacion con personas. Entre dichas normas se han
planteado resguardos y elementos especificos cuando se considera estudiar o involucrar
a personas menores de 18 afios como sujetos de investigacion, de los cuales se obtendran
datos que permitan dar respuesta a las preguntas de investigacion planteadas; sin embar-
go, a la fecha no se han encontrado lineamientos éticos de esta naturaleza respecto de la
participacion de NNA como parte del equipo de investigacion.

En la investigacion cientifica en seres humanos, los tratados y las normativas existentes
plantean una serie de elementos necesarios a considerar en cualquier investigacion en
personas, las que se han desarrollado con el objetivo de resguardar los principios éticos
fundamentales de respeto, justicia y beneficencia/mo maleficencia respecto de los sujetos
de investigacion (Baker 2001). Dentro de esos elementos, las pautas éticas existentes
plantean requerimientos por parte de los investigadores/as y sus equipos, los cuales de-
bieran ser considerados al momento de involucrar a NNA como uno de ellos.

Historicamente, las normativas y los tratados internacionales existentes respecto de
la investigacion cientifica en personas han surgido de manera reactiva a escandalos y
aberraciones, principalmente de la investigacion biomédica. Por ejemplo, el Codigo de
Nuremberg en 1947 surge luego de los experimentos realizados por los médicos nazis en
seres humanos, personas que estaban prisioneras en los campos de concentracion y que
fueron obligadas a verse involucradas como sujetos de investigacion (Baker 2001). Ya en
esos tiempos se reconoce la necesidad del respeto por las personas (independiente de su
condicion de estar privado de libertad) y de permitir manifestar su decisién de manera
libre de si desean involucrarse o no en una investigacion. Se reconoce también que esta
decision debe ser tomada de forma informada y se plantea ademas la importancia de no
inducir dano innecesario a los/as sujetos participantes, para lo cual deben minimizarse
los posibles riesgos para ellos/as.
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Otro ejemplo es el Reporte de Belmont (The National Commission for the Protection of
Biomedical and Behavioral Research 1979), donde se establecen los tres principios éticos
fundamentales de respeto, justicia y beneficencia/no maleficencia. Este informe surge
luego del estudio de la sifilis en Tuskegee, Alabama, Estados Unidos, realizado entre
1932 y 1972 (Climate Change and Public Health Law 2022). Este reporte refuerza el
valor del respeto por los/as sujetos participantes y la necesidad de proveer de informa-
cion para que los/as posibles participantes puedan decidir de manera libre e informada
respecto de su involucramiento en el estudio. Adicionalmente, a partir de este estudio se
releva la importancia de la justicia en la seleccion de participantes, es decir, por qué se
involucra a cierto perfil de personas, cual es la razon metodologica y cientifica por la cual
se define un cierto grupo de personas a involucrar y no otros. Finalmente, se refuerza la
importancia de la beneficencia/no maleficencia, es decir, no hacer dafo innecesariamen-
te y disminuir los riesgos para los/las participantes.

En el afio 1964 surge la Declaracion de Helsinki, el documento internacional mas impor-
tante de regulacion de la investigacion en seres humanos desde el Codigo de Nuremberg
y surge para guiar de una forma mas detallada a los médicos que realizan investigacion
cientifica. Se ha actualizado en diversas ocasiones, con el fin de incorporar lineamientos
frente a problematicas éticas que surgen con el desarrollo de nuevas tecnologias, herra-
mientas y formas de hacer investigacion.

En el afio 2005, la Unesco publico la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos, la cual trata:

De las cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las ciencias de la vida y las
tecnologias conexas aplicadas a los seres humanos, teniendo en cuenta sus dimen-
siones sociales, juridicas y ambientales y cuyo objetivo es proveer de un marco
universal de principios y procedimientos que sirvan de guia a los Estados en la
formulacion de legislaciones, politicas u otros instrumentos en el ambito de la
bioética (Unesco 2005, 245).

En esta declaracion se reconoce la importancia de la investigacion cientifica, la cual ne-
cesariamente debiera realizarse dentro de los marcos éticos, respetando la dignidad y la
vida de las personas y protegiendo sus derechos y libertades fundamentales.

Dado el desarrollo creciente que ha tenido la investigacion en las areas biomédicas y en
las areas sociales, es que se han elaborado guias para el trabajo ético con personas. Estas
guias entregan directrices de como aplicar en forma eficaz los principios éticos que de-
ben regir la ejecucion de la investigacion biomédica en seres humanos. Un ejemplo de
esto son las conocidas “pautas Cioms”. Dichas pautas fueron elaboradas por el Consejo
de las Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (Cioms) y la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) y se publicaron por primera vez en 1982 (Cioms 2016).
Estas pautas también se han ido actualizando en el tiempo.

En paralelo al surgimiento de estas directrices y guias, muchos paises, basados en dichos
documentos, han ido elaborando leyes y normas internas que regulan la investigacion
cientifica en personas, donde Chile no es la excepcion.

En Chile se cuenta con leyes que impactan la investigacion cientifica que se realiza en
el pais. Por un lado, la Ley 19.628 (1999) tiene por objetivo proteger la vida privada de
las personas, regulando el uso de datos provenientes de personas en diversos ambitos,
incluyendo la investigacion cientifica. Esta ley define que el titular de los datos es aquella
persona a la cual estos hacen referencia, por lo que quien quiera utilizarlos debe obtener
aprobacion expresa y por escrito del titular. De manera importante, se define en esta Ley
lo que son datos personales y datos sensibles, dentro de los que se incluyen los datos que
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permiten identificar a una persona, asi como su estado de salud, su situacion social, sus
opiniones, su imagen y tono de voz, etc. Esta Ley no hace distincion de si los datos pro-
vienen de adultos o de NNA, sin embargo, si establece la obligatoriedad de resguardarlos
y la confidencialidad de estos por parte de quienes han recibido la autorizacion de uso.
Para el caso de una investigacion, si se han confiado datos personales o sensibles, los/as
investigadores/as tienen el deber de guardar el secreto, es decir, mantener la confiden-
cialidad de la identidad de las personas, incluyendo NNA, de las cuales proviene dicha
informacion. Esto ultimo adquiere particular relevancia al momento de incluir NNA
como coinvestigadores/as, ya que deben estar conscientes del deber que implica obtener
informacion de personas.

Por otro lado, Chile cuenta con una ley que aborda la investigacion cientifica en el ser
humano, la Ley 20.120 (2006), “Sobre la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su
Genoma y Prohibe la Clonacion Humana”. El objeto de la ley es “..proteger la vida de los
seres humanos, desde el momento de la concepcion, su integridad fisica y psiquica, asi como
su diversidad e identidad genética, en relacion con la investigacion cientifica biomédica y sus
aplicaciones clinicas”.

La Ley 20.120 (2006) permite realizar investigacion en el ser humano, cuyo objetivo sea
mejorar la salud de las personas, teniendo como limite “...el respeto a los derechos y liber-
tades esenciales que emanan de la naturaleza humana, reconocidos tanto por la Constitucion
Politica de la Repuiblica como por los tratados internacionales ratificados por Chile y que se
encuentren vigentes” (articulo 2). Es importante mencionar que esta Ley releva la necesi-
dad de proteger los derechos esenciales de menores de edad e indica que la decision del
menor debe ser respetada, cuando este esta involucrado en una investigacion cientifica:

Toda investigacion cientifica realizada con seres humanos debera contar con el
consentimiento previo, expreso, libre, informado, personal y por escrito. En el
caso de menores debera velarse porque su participacion en el estudio no vulnere
sus derechos esenciales ni constituya un riesgo para su salud e integridad fisica y
psiquica. La negativa del menor a participar o continuar en la investigacion debera
ser respetada (articulo 11, Decreto 114, Ley 20.120 2006).

Si bien el hecho de que la ley chilena establezca que se deba respetar la decision de los/
as NNA es muy relevante, existen aspectos que debieran considerarse y definiciones que
debieran incluirse en el marco regulatorio nacional. Estos vacios en la normativa chilena
complejizan el quehacer de los comités éticos cientificos y, al mismo tiempo, el desarrollo
de investigaciones que pudiesen tener un valor social importante y de impacto positivo
para los/as NNA. La regulacion americana, Common Rule (U. S. Department of Health
and Human Services 1981), incluye un apartado especial donde incluye protecciones
adicionales para nifios/as involucrados/as como sujetos de investigacion (46 CFR 46
Subpart D). En este apartado se entregan ciertas definiciones como menor, asentimiento,
permiso, padres y tutor legal. Adicionalmente, la regulacion americana permite a los
comités de ética (IRBs) tomar ciertas decisiones caso a caso. Por ejemplo y dependiendo
del estudio, se puede considerar la madurez progresiva de los/as NNA y con base en eso
definir si se requerira un consentimiento de los padres o tutores legales, para permitir
participar a los/as NNA en el estudio.

La legislacion que aborda directamente aspectos de investigacion cientifica también debe
actuar de manera armonica con otras disposiciones legales. En el caso de investigaciones
eny con NNA, es crucial considerar las disposiciones de la Convencién de los Derechos
del NNA (CDN). Asi, el articulo 12 de la Convencion reconoce la madurez progresiva
de los/as NNA al indicar “Los Estados Parte garantizaran al nifio que esté en condiciones de
formarse un juicio propio el derecho de expresar su opinion libremente en todos los asuntos que
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afectan al nifio, teniéndose debidamente en cuenta las opiniones del nifio, en funcion de la edad
y madurez del nifio”, por lo que debe ser escuchado y considerado.

Elementos como la madurez progresiva no estan incorporados en la legislacion chilena,
lo cual aumenta la brecha para incorporar NNA en actividades de investigacion como
miembros del equipo, ya que la ley los considera incapaces, por tanto, no podrian res-
ponsabilizarse de las actividades de investigacion que ellos/as realicen, sino que serian
sus padres o tutores legales quienes serian los responsables desde el punto de vista de
los alcances legales.

De manera importante, la Ley 20.120 (2006) hace mencion explicita respecto a la ido-
neidad de los/as investigadores/as en el marco de la minimizacion de riesgos para los/as
participantes “Toda investigacion cientifica en seres humanos... deberd ser realizada siempre
por profesionales idoneos en la materia” (articulo 10). Esta arista legal también pone en
jaque la posibilidad de que los/as NNA asuman la responsabilidad de conducir investi-
gaciones cientificas.

Cabe destacar que en Chile, asi como en los documentos internacionales mencionados,
hay un enfoque en la proteccion de los seres vivos no humanos y de las personas como
sujetos de investigacion, incluyendo a los/as NNA, sin embargo, no existen elementos
reglamentarios que aborden la inclusion de NNA en el rol de miembros del equipo de
investigacion o coinvestigadores/as. Tal como se ha mencionado, la idoneidad de los/as
investigadores/as para evitar riesgos innecesarios es un elemento central y necesario. Por
ello, se hace relevante analizar como aplicaria para los/as NNA las indicaciones relacio-
nadas a la idoneidad de los/as investigadores/as para conducir proyectos.

De acuerdo con los marcos internacionales mencionados, los/as NNA no podrian estar
considerados/as como personas susceptibles de ser considerados/as como coinvestigado-
res/as en el desarrollo de un estudio, en parte debido a que no cumplen los requisitos
necesarios de idoneidad, sin embargo, en la Convencion sobre los Derechos del Nirio se
garantiza el desarrollo del nifo/a (articulo 6), asi como también se reconoce el derecho a
la educacion (articulo 28), la cual debiera estar encaminada a:

Desarrollar la personalidad, las aptitudes y la capacidad mental y fisica del nino
hasta el maximo de sus posibilidades; preparar al nifio para asumir una vida res-
ponsable en una sociedad libre, con espiritu de comprension, paz, tolerancia,
igualdad de los sexos y amistad entre todos los pueblos, grupos étnicos, nacionales
y religiosos y personas de origen indigena e Inculcar al nifio el respeto del medio
ambiente natural (articulo 29).

Finalmente, en virtud del articulo 5 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, se
deberfa proporcionar direccion y orientacion apropiadas a la evolucion de las facultades
del o la NNA para que ejerza sus derechos. Esta obligacién pone de relieve la importancia
de reconocer las competencias de los/as NNA a la par de su edad, como factor determi-
nante en el ejercicio de los derechos humanos. Es importante destacar el reconocimiento
de que las diversas experiencias de vida de los/as NNA en diferentes entornos y culturas
significa que la adquisicion de las competencias de los/as NNA variara a distintas edades
y de acuerdo con las circunstancias personales (Lansdown 2005).

El ser participe de una investigacion en calidad de coinvestigador/a puede potenciar y favo-
recer el desarrollo de estos elementos de una manera diferente, con base en una experiencia
significativa que permitira la adquisicion de competencias de manera profunda y sélida.

Revista Colombiana de Bioética 18, no. 2 | 2023 | https://doi.org/10.18270/rcb.v18i2.4372


https://doi.org/10.18270/rcb.v18i2.4372

Alejandra I. Santana, Andrea V. Leisewitz, Paulina Bravo, Amanda Nogueira pp.-1-30 m

Metodologias de investigacion en que los/as NNA se involucran
como coinvestigadores/as

A partir del analisis de la literatura en materia de metodologias, métodos, disefios y
técnicas de investigacion en que se involucra a NNA como coinvestigadores/as, se ha
realizado una seleccion de aquellos componentes que aportan directrices mas especificas
en aspectos éticos y que son factibles de replicar en futuras investigaciones, lo que ha
sido considerado como criterio para esta seleccion y sintesis.

A nivel mundial existe un llamado por girar el foco en investigacion, desde una vision
centrada en las necesidades e intereses de los/as investigadores/as, hacia una que se cen-
tra en las personas afectadas por el fenomeno de interés. Esto porque se ha evidenciado
que cuando las comunidades tienen un rol mas activo en el proceso investigativo, existen
mayores tasas de reclutamiento y retencion, ademas de asegurar la pertinencia del co-
nocimiento generado. En algunos paises como Canada, Estados Unidos y Reino Unido
se reportan iniciativas en las que se espera que proyectos de investigacion que buscan
financiamiento incluyan explicitamente las estrategias para asegurar el involucramiento
de participantes de la comunidad. Del mismo modo, revistas cientificas como BM]J han
incorporado a la estructura de los articulos un apartado de declaracion de “public invol-
vement”, esfuerzos que sin duda apuntan hacia la promocion de esta materia. Particu-
larmente en Chile, los fondos concursables disponibles a través de la Agencia Nacional
de Investigacion y Desarrollo (ANID) no han mostrado avances en relacién con el invo-
lucramiento de la ciudadania en proyectos de investigacion (Montenegro et al. 2021).

En este escenario, se hace necesario identificar cudles serian los mecanismos de invo-
lucramiento que podrian asegurar un avance hacia una investigacion que incluya a las
comunidades como agentes activos del proceso.

Es posible reconocer a las metodologias que ubican a los/as NNA como coinvestigadores/
as como parte de aquellas metodologias participativas. Para Bergold y Thomas (2012),
estos métodos participativos tienden a planificar y realizar investigaciones con personas
cuyos mundos de vida y acciones significativas podrian estar bajo estudio. En estos ca-
sos, el proceso de investigacion permite a los/as coinvestigadores/as alejarse cognitiva-
mente de rutinas familiares, formas de interaccion y relaciones de poder, con el fin de
cuestionar y repensar las interpretaciones establecidas de situaciones y estrategias.

Es posible identificar cuatro principios fundamentales de los métodos participativos que
segtin Bergold y Thomas (2012) serian:

1. La democracia como condicion previa. Este principio apela al contexto democratico
en que se desarrolla la investigacion, desde el punto de vista de las condiciones sociales,
pues habitualmente implica el trabajo con grupos demograficos desfavorecidos y exige
un compromiso social por parte de los/as investigadores/as. Para Gotsch et al. (2012
citado en Bergold y Thomas 2012), la comprension de la democracia también influye en
el grado de participacion, las preguntas y objetivos de la investigacion y sus resultados.

2. Lanecesidad de un espacio seguro. Este tipo de metodologfas requiere de una gran
voluntad por parte de los/as participantes para revelar sus puntos de vista personales,
sus propias opiniones y experiencias. Es habitual que las personas teman ser cues-
tionadas o incomprendidas, mas atn cuando este tipo de investigacion pueda dar
especial valor a los puntos de vista disidentes. De esta manera se deben resguardar
espacios de confianza, seguridad, acogida y respeto por el contenido que sea trabajado
en el contexto de la investigacion.
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3. Establecer quién participa y como se define la comunidad. Este cuestionamiento
es comun, pues por una parte se busca llegar a las personas que no han tenido la po-
sibilidad de tener voz, que deben construir sus conocimientos a través de procesos de
comprension y empoderarse, y también se deben resguardar criterios muestrales que
impacten en los resultados de la investigacion.

4. Establecer los distintos grados de participacion. Una vez definidos los/as participan-
tes, se deben establecer los tipos y los grados de participacion, especialmente asociados
a la toma de decisiones de la investigacion. Para distinguir los distintos tipos de parti-
cipacion, se considera adecuado especificar las situaciones de toma de decisiones en el
proceso de investigacion, los grupos de los/as participantes y revelar quién, con qué de-
rechos, en qué momento y con respecto a qué tema pueden participar en las decisiones.

Tipos y grados de participacion delos/as NNA en las investigaciones

En la investigacion que involucre NNA y que les concibe como sujetos de derechos y de co-
nocimientos, se procura la participacion de ellos/as en alguna etapa de la investigacion (Co-
yne y Carter 2018). Diversos autores han planteado tipologias y escaladas de participacion
de NNA que pueden extrapolarse al ambito de la participacion como coinvestigadores/as
y algunos han abordado explicitamente este rol (Christensen y Prout 2002; Kellett 2010;
Lundy y McEvoy 2011; Shier 2018; Cahill y Dadvand 2018). Para el analisis de este arti-
culo, las autoras han optado por profundizar en dos modelos que poseen la particularidad
de considerar la concepcion de los/as NNA como sujetos de derechos y aportar elementos
de andlisis mas alla de meras clasificaciones asociadas a la participacion en investigaciones,
en este sentido resulta de utilidad para comprender y aplicar a casos especificos y situados.

Modelo de Lundy (2007)

Este tipo de modelo surge de la critica de la autora al articulo 12 de la Convencion de
los Derechos del o la NNA, donde se destaca el derecho de los/as NNA a dar su opinion
y ser escuchados/as, reconociéndose una serie de barreras y desafios que estan presentes
en la sociedad a la hora de querer hacer efectivo este articulo, especial mencion se hace
a los contextos escolares. Sumodelo propone una conceptualizacion para comprender el
articulo 12, pretendiendo orientar a los/as tomadores/as de decisiones, donde hay cuatro
componentes (Lundy 2007):

1. Espacio: entendido como un lugar/oportunidad donde los/as NNA puedan expresar
su opinion de forma segura. Esto implica tomar medidas proactivas para animar a los/
as NNA a expresar sus puntos de vista, eso es, invitar y alentar su aporte en lugar de
simplemente actuar como receptor de los puntos de vista si los/as NNA los proporcio-
nan. Se debe preguntar a los/as NNA si desean o no participar en la toma de decisio-
nes, pues en ocasiones no querran participar y esto también debe ser respetado. Este
espacio debe ser seguro, es decir, sin temor a reproches o represalias, e inclusivo, no
solo disefiado para NNA que articulan verbalizaciones o estan alfabetizados.

2. Voz: se debe facilitar que los/as NNA expresen sus puntos de vista. Se establecen
algunos requisitos para propiciar una participacion activa y eficaz: tiempo suficiente
para comprender los problemas de ellos; el acceso a los/as NNA a documentacion
e informacion; el desarrollo de capacidades con organizaciones dirigidas por nifios
y capacitacion para que los adultos superen su resistencia a la participacion de los/
as ninos/as. También se sugiere involucrar a los/as NNA mas pequetios/as a través
de actividades divertidas como obras de teatro, espectaculos de marionetas, videos y
proyectos de dibujo.
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3. Audiencia: debera existir para que el punto de vista de los/as NNA sea escuchado.
En este componente destaca la necesidad de que los adultos reciban formacion en
habilidades de escucha activa, ademas de reconocer que los/as NNA pueden expresar
sus puntos de vista en variadas formas, no todas verbales. Se debe asegurar que los/
as NNA tienen al menos un derecho de audiencia, una oportunidad garantizada de
comunicar puntos de vista a un individuo u organismo identificable con la responsa-
bilidad de escucha.

4. Influencia: su punto debe tener influencia, es decir, acciones concretas deben ser
adoptadas cuando corresponde. Se debe garantizar que las opiniones de los/as NNA
tengan la debida importancia de acuerdo con su edad y capacidad. Desde los adultos,
se debe apoyar proporcionando orientacion y direccion en consonancia con sus capa-
cidades en evolucion.

Es importante destacar que este modelo puede comprenderse cuando se tienen las dis-
posiciones de los derechos de los/as NNA sobre la mesa: no discriminacion, interés su-
perior, derecho a buscar, recibir y difundir informacion y proteccion contra el abuso.

Modelo de participacion de Shier (2018)

Shier (2018) establece que no existe simetria entre participantes adultos/as y los/as NNA,
porque siempre son los primeros quienes toman las decisiones respecto a la investigacion.

El modelo de Shier (2011) busca mejorar la toma de decisiones y la participacion de
NNA, considerando cinco niveles de participacion: NNA son escuchados, NNA son mo-
tivados a integrar su opinién, la opinion de NNA es tomada en consideracion, NNA
involucrados en el proceso de toma de decisiones, NNA comparten poder y responsa-
bilidad por la toma de decisiones. El modelo incluye grados de compromiso en el em-
poderamiento que pueden tener las y los individuos y las organizaciones en cada nivel
de participacion, identificando tres etapas: aperturas, oportunidades y obligaciones. En
cada uno de los niveles de participacion, la apertura ocurre cuando la persona adulta
presenta una intencion y un compromiso de operar con base en lo establecido; la opor-
tunidad aparece cuando se satisfacen las necesidades (asociadas a recursos, habilidades
y conocimientos) que permitan que el/la adulto/a pueda operar en ese nivel. Por tltimo,
la obligacion se presenta como una politica establecida dentro de la organizacion, por lo
que los adultos deben operar de acuerdo con lo sefialado, permitiendo un mayor grado
de participacion de NNA (Shier 2001 citado en Aguirre Mutioz et al. 2021).

Al considerar lo anterior, se confecciona una matriz de acuerdo con los principios de
consulta, colaboracion y proactivismo de Lansdown (2005) y se trata de responder a las
siguientes preguntas: a) ;Deberfan participar NNA en el proceso de investigacion?, sen
qué etapa?; b) ;Como deberian estar involucrados/as?, ;cual deberia ser su papel?; ¢)
:Quién serd incluido o excluido?
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Tabla 1. Tabla de dimension de la toma de decisiones o control

Consideraciones éticas para investigaciones con nifios, nifias y adolescentes

Dimension de la toma de decisiones o control

¢Quién esta
Fases del NNA no NNA son NNA NNA dirigen/ incluido/a?,
proceso de .. | colaboran con - | L .
investigacion participan consultados adultos deciden solos iquién esta
excluido/a?
Se pregunta NNA v adultos NNA deciden ¢Quién tiene
Decidir la a los/as NNA Y A solos su pro- poder de
definen juntos . o
pregunta de sobre los pro- la requnta de P12 pregunta  decisiéon sobre
investigacion blemas que les inf)/es?i acion de investiga-  la pregunta de
preocupan 9 cion investigacion?
Se consulta
- NNA y adultos ) L, .
IR abeony M dedden (U
9 v deciden juntos  qué metodo- particip
y escoger los metodologfa de i . en el disefio
) . L2 la metodolo logia usar .
métodos investigacion (3 3 usar del estudio?
usar 9
Se consulta a
los/as NNA por NNA y adultos ¢Quién tiene

Preparar ins-
trumentos de

los instrumen-
tos de medicion
antes de usarlos

trabajan jun-
tos en disenar

NNA crean sus
propios ins-

la oportunidad
de trabajar en
preparar los

X o . instrumentos  trumentos de .
Investigacion (y quizas . . . L Instrumentos
o de investiga-  investigacion . .
también se les ci6n de investiga-
pide testear los cion?
instrumentos)
Se pide asesoria  NNA y adultos ¢Quién tiene
Identificar a los/as NNA identifican NNA identifi-  poder de deci-
y reclutar sobre cémo y reclutan cany reclutan  sién alahora
participantes reclutar partici-  participantes  participantes de escoger
pantes juntos participantes?
La investiga-
cién involucra NNA 'y adultos  NNA organi- I
adultos que . ¢ Quién par-
: colaboranen  zany realizan =
Recolectar entrevisten a - - ticipaen la
la actividad de  actividades de .
datos los/as NNA o - . recoleccion de
recoleccién de  recoleccion de
les hagan una datos datos datos?
encuesta sobre
sus opiniones
rl_\asesatcrj:rlwt(l)oss NNA y adultos ¢Quién tiene
Analizar resultados trabajan jun-  NNA analizan poder de

datos y sacar
conclusiones

preliminares a
los/as NNAy les
piden retroali-
mentacion

tos en analizar
los datos y
sacar conclu-
siones

datos y sacan
Sus propias
conclusiones

decisién sobre

cudles seran las
conclusiones
del estudio?
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Dimension de la toma de decisiones o control

¢Quién esta
no son irigen incluido/a?,
Fases del NNA .. “ )
proceso de . colaboran con . S .
. o participan consultados deciden solos iquién esta
investigacion adultos .
excluido/a?
Los adultos NNA y adultos ~ NNA produ- s .
. consultan a los/ L ¢ Quién recibe
Producir un trabajan jun-  cen su reporte -
as NNA sobre . el crédito por
reporte tos en hacer  en sus propias
aspectos del el reporte?
: un reporte palabras
reporte final
Los adultos
o consultan a los/  NNA y adultos NNA ||eva.n.a ;Quién partici-
Diseminar el cabo activi- .
as NNA sobre  colaboran en pa activamente
reporte y sus ) T Iy dades para o
cdémo diseminar  actividades de oo en la disemina-
hallazgos T diseminar sus -
los resultados  diseminacion cion?
X hallazgos
del estudio
NNA y adultos  NNA desarro- P
L . ;Quién tiene
Apoyo y Los adultos trabajan jun- llan e imple- un ol activo
movilizacion consultan alos/  tos para plani-  mentan un .
X ; L en continuar
para as NNA por ficar acciones  plan de accién con campa
conseguir potenciales de defensay  dedefensay . fp
. : S S Aas y defensa
impactos en acciones de movilizaciéon movilizacion o
" S . S S por la justicia
politica justicia social de justicia de justicia .
. . social?
social social

Fuentes: Aguirre Mufioz et al. 2021; Shier 2018.

Lo anterior da cuenta del proceso reflexivo que debe anteceder al involucramiento de
NNA como coinvestigadores/as. Asi sera posible determinar el alcance de su participa-
cion, el objetivo que se persigue al posicionarlos/as como parte del equipo de investi-
gacion y los resguardos metodologicos que se consideraran para asegurar un nivel de
participacion coherente con lo planificado y respetuoso de los derechos y la dignidad de
los/as NNA.

Experiencias de investigacion cientifica en que se han involucrado
NNA como coinvestigadores/as

En esta seccion se presentan a modo de ilustracion la seleccion de seis casos de inves-
tigaciones en diversos ambitos del conocimiento y en diversas latitudes del mundo en

que se ha trabajado con disefios metodologicos en que los/as NNA han participado como
coinvestigadores/as.

En el ambito de la salud

Una de las areas de investigacion en la que existen reportes de participacion de NNA
como coinvestigadores/as es la ciencia de la salud. Esto parece logico, dada la naturaleza
de la salud y la necesidad de avanzar en la implementacion de intervenciones o adopcion
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de estilos de vida saludable. Desde la Carta de Ottawa (Organizacion Mundial de la Salud
1986) y el llamado para la promocion de la salud, se espera que los avances en medicina
involucren activamente a las comunidades para habilitarlos en su vida y que, consecuen-
temente, aumenten el control sobre estas.

Una de las investigaciones que reporta el disefio de NNA coinvestigadores/as en esta area
es la publicacion de Larsson et al. (2018), quienes condujeron una revision pragmatica
de la literatura sobre la participacién de NNA en investigaciones para el desarrollo de in-
tervenciones en salud. Las dreas en las que mayoritariamente se incluyé a NNA en el di-
sefio de dichas intervenciones fueron la creacion de entornos saludables (especialmente
el colegio) para la promocion de conductas saludables. Los autores indicaron que el nivel
de participacion varia desde proyectos con un enfoque mas consultivo (NNA participa-
ron como informantes clave), hasta escasas experiencias en que los/as NNA participan
como coinvestigadores/as, lo que se clasifica en el nivel mas alto de participacion. Aun-
que el nivel de participacion de los/as NNA se describe en diversos estudios, los autores
plantean que existe poca informacion sobre los métodos utilizados para alcanzarlos/as o
los criterios utilizados para decidir cuan involucrados estarian los/as NNA. Por ejemplo,
la edad podria ser uno de los factores a considerar al momento de elegir el nivel de parti-
cipacion, sin embargo, se describen experiencias de alto nivel de participacion con nifios
de entre 3 y 5 anos, lo que demuestra la valoracion de las capacidades de los/as NNA y
la adopcion de métodos que les permitan tener un rol activo, de acuerdo con su nivel de
comprension y capacidades desarrolladas.

En el ambito interdisciplinaria abordando el bienestar en la escuela

Desde una experiencia que conecta la salud, la educacion y las letras, el proyecto desa-
rrollado por académicas de las facultades de Letras, Educacion y Medicina de la Ponti-
ficia Universidad Catolica de Chile, en alianza con una escuela publica de la ciudad de
Santiago, implementd una investigacion y una intervencion que contemplo la participa-
cion de NNA como coinvestigadores/as. Este trabajo implicé un involucramiento activo
con la comunidad y los/as NNA, la preparacion de ellos/as en habilidades especificas de
investigacion cientifica consistentemente con los contenidos curriculares de sus cursos,
el levantamiento de temas relevantes para las comunidades y los procesos de recoleccion
y analisis de datos. Particularmente, se enfocaron en el bienestar en la escuela, llegando
a concretar una intervencion de bebederos de agua purificada en el patio del colegio
(Bambs, Pascual y Guerrero 2022).

En el ambito del compromiso escolar

En Chile, el proyecto de investigacion Metodologia de NNA coinvestigadores/as del proyecto
“Modelizacion del compromiso escolar, factores contextuales (familiares y escolares) y logros
socioeducativos en nifios, ninas y adolescentes (NNA): desde la literatura cientifica internacio-
nal a un estudio longitudinal mixto en el contexto chileno” (Saracostti 2021), actualmente en
ejecucion, desarrolla uno de sus objetivos de investigacion con NNA como coinvestiga-
dores/as, para generar material de apoyo especifico de preparacion para los/as NNA y
orientado a los distintos momentos de la investigacion, se trata de siete cuadernos forma-
tivos para trabajar con los/as NNA (Saracostti, De Toro y Veas 2022a). Estos cuadernos
se centran en: 1. la investigacion, 2. el compromiso escolar y los factores contextuales,
3. los derechos de la investigacion, 4. las manos a la obra, la investigacion ha comenza-
do, 5. el andlisis de los datos, 6. las experiencias reales de analisis de datos y 7. el como
compartir el conocimiento. Cabe destacar que en materia de sensibilizaciéon y formacion
a los/as NNA en aspectos éticos, el cuaderno 7 aborda en profundidad algunos topicos,
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ubicandolos en los derechos de los/as NNA participantes en contexto de investigaciones,
para esto se profundiza en: la voluntariedad, el consentimiento informado, el asenti-
miento informado y el uso de ambos documentos en la investigacion del compromiso
escolar. Adicionalmente, se entregan otros materiales de apoyo y bibliografia pertinente.

En el ambito social

Las investigaciones en América Latina con NNA como coinvestigadores/as han sido me-
nos reportadas, una de ellas se realizo con NNA trabajadores/as de Nicaragua, busco
conocer los problemas sociales que les afectan a sus comunidades rurales donde estos/
as trabajan y viven. El pais ya contaba con antecedentes de consultoria desarrollados
por jovenes, los cuales fueron enviados a través de un informe a la ONU, evidenciando
la violencia que existia contra este sector de la poblacion. De los multiples procesos de-
rivados del inicio de estas consultorias se generaron lineamientos concretos de accion,
requiriendo al menos: 1. el empoderamiento de estos jovenes, 2. la transformacion de
la actitud de los adultos de la comunidad, 3. los aprendizajes reflexivos que facilitan la
transformacion de los adultos y 4. transformar a la sociedad a través de acciones comu-
nitarias (Shier 2011).

En el dmbito de la participacion social

En este ambito se encuentran documentadas las iniciativas de la Defensoria de la Nifiez
en Chile en 2020 (Saracostti, De Toro y Veas 2022b), organismo que trabajo en un dise-
no con NNA coinvestigadores/as para identificar los efectos del estado de excepcion y la
posterior crisis de octubre del 2019. El estudio no solo buscé garantizar los derechos de
participacion y el ser escuchados/as, sino también de disponer de espacios de empode-
ramiento, capacidad de influencia y formacion ciudadana.

En el dmbito del bienestar integral

Otra experiencia chilena fue el proyecto Piensa en Grande, el cual buscé comprender
desde la perspectiva de los/as NNA de como percibian su participacion en temas glo-
bales que afectan su bienestar desde: el ejercicio de sus derechos, género, participacion,
medioambiente, libertad de expresion, educacion y contexto escolar (Sotomayor, Maine-
mer y Kaplan 2021, citado en Saracostti, De Toro y Veas 2022b).

Estos ejemplos permiten reconocer dos caracteristicas clave del involucramiento de NNA
como coinvestigadores/as: por un lado, el componente emancipatorio que significa para los
NNA tomar un rol activo en un equipo de investigacion, que les permite reconocer y exigir
sus derechos ciudadanos, avanzar en una agenda propia y pertinente para su etapa de ciclo
vital y ademas establecer procesos que les faciliten influir en cambios sociales significativos.
Por otro lado, se evidencia el efecto catalizador de su participacion para la creacion e im-
plementacion de soluciones efectivas para problemas que los/as afectan de manera directa,
lo que sin duda contribuye al valor social de las investigaciones de las que forman parte.

Consideraciones éticas en diseiio de investigacion en que se
involucran NNA como coinvestigadores/as

Esta seccion concentra el andlisis de las consideraciones éticas en disefios de investiga-
cion que contemplen a NNA como coinvestigadores/as. Para esto son revisados requi-

sitos minimos para este tipo de disenos, cuatros criterios especificos de aspectos éticos:
1) la idoneidad de los/as investigadores/as, 2) los riesgos asociados a la investigacion,
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3) los aspectos éticos asociados a las metodologias y las técnicas de investigacion y 4) la
participacion. Adicionalmente, se analiza un caso de investigacion que permite ilustrar
buenas practicas en esta materia.

Consideraciones minimas para implementar la metodologia de NNA
coinvestigadores/as

Incluso antes de detallar consideraciones éticas propiamente, algunos autores ya habian
reparado en consideraciones minimas para poder implementar disefios metodologicos
que contemplen la insercion de NNA como parte del equipo de investigacion, con la
figura de coinvestigadores/as o desde roles que se acercan a este.

Para esto se abordaran los criterios propuestos por Brady y Graham (2019), donde es
importante conocer y tener presentes los derechos de NNA, no solo brindandoles la
oportunidad de opinar, sino de tener voz en las materias que les incumben. Esto fue
ampliamente abordado en las secciones iniciales de este articulo.

Una genuina y profunda comprension de la infancia, que impacte en las metodologias
implementadas, las cuales permitan una participacion real de los/as NNA y no una par-
ticipacion interpretada por adultos.

Los equipos de investigacion deben visibilizar que incluir a NNA dentro del equipo de
investigacion cuando se desea estudiar a estos mismos grupos, lo que permite facilitar el
acceso a posibles participantes, garantizar que las estrategias, el material y la informacion
para que el reclutamiento sea accesible y relevante para sus pares. Al incluir NNA en los
equipos de investigacion, se impacta en el aumento de la credibilidad del estudio para
otros/as NNA.

Los/as investigadores/as adultos/as y los equipos deben problematizar acerca de la com-
prension de los/as NNA como un grupo no homogéneo, considerando variables y dis-
tinciones de su heterogeneidad: sus antecedentes, circunstancias y experiencias de vida,
cultura, origen ético, composicion familiar e ingresos, entre otras distinciones. Junto a
sus caracteristicas individuales, como capacidad de concentracion, desarrollo cognitivo,
madurez emocional y capacidad de pensar en abstracto, entre otras. La consideracion de
estos elementos ayudara a evitar situaciones que puedan hacerlos/as sentir incomodos/
as, primando la diversidad, la flexibilidad y la disposicion por parte del equipo de inves-
tigacion para brindar confianza en ellos/as.

Los adultos que acomparien los procesos de investigacion deben contar con una actitud
receptiva, idoneos para percibir el lenguaje corporal y las senales no verbales de quienes
participan del proyecto, reforzando constantemente el consentimiento de las partes.

Las metodologias implementadas deben ajustarse a los intereses, las necesidades, las
capacidades de concentracion o comprension de los/as NNA, considerando su aceptabi-
lidad. Lo mismo aplica a los instrumentos, donde se debe buscar un lenguaje y un mé-
todo comprensible para ellos/as. Se destacan como beneficios para los estudios con NNA
como parte del proceso de levantamiento de informacion, la mejor calidad y la cantidad
de datos recogidos cuando los/as NNA aplican instrumentos a otros/as NNA, debido a la
comodidad que estos pueden llegar a transmitir a sus pares.

También se plantean consideraciones asociadas a aspectos vinculados con la hora y el
lugar en que se desarrolla la investigacion, estos elementos deben aportar condiciones
de relajo, comodidad y sensaciéon de seguridad de los/as participantes. El tiempo debe
ser pensado, evitando el agotamiento/cansancio de quienes participan, entendiendo que
NNA pueden verse exhaustos con mayor facilidad.
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Los autores proponen preguntas orientadoras que pueden ser ttiles para los adultos que
acompanan estos procesos:

1. ¢Cual es la manera en que debemos aproximarnos a nuestros participantes?

2. ;Como seran consideradas sus experiencias de vida, contextos y particularidades para
el disefio de la investigacion?

3. ;Como es entendido este estudio? y ;como sera entendido luego?

Responder a estas interrogantes ayudara a aclarar la determinacion de incorporar NNA
en el diseno, la estrategia de reclutamiento y la posterior divulgacion de los resultados,
permitiéndoles ser participes de las tematicas que les atafien y sumar nuevas perspectivas
a discusiones atingentes que requieren de una reflexion conjunta por parte de la socie-
dad, es decir, una que incorpore a NNA.

Consideraciones éticas para la implementacion de metodologias que
involucran a NNA como coinvestigadores/as

Las consideraciones éticas involucran la investigacion de una manera integral desde que
los/as investigadores/as estan concibiendo la idea a estudiar hasta que los resultados son
divulgados y tienen injerencia en la sociedad, es decir, no solo se remiten a las opciones
metodoloégicas (Stokes 2020; Santana y Valera 2022; Spriggs y Gillam 2019).

A continuacion se abordaran criterios clave de la ética de investigacion, considerando al-
gunos de los requisitos que establecen los referentes mayormente usados y consensuados
en la investigacion cientifica occidental: los requisitos de Emanuel (1999), los principios
de la bioética (Beauchamp y Saghai 2012) y, desde el ambito normativo, el estandar 7
de la Norma Técnica 151 del afio 2013 de la Ley 20.120 (2006), la cual regula la inves-
tigacion con seres humanos en Chile y la Convencién de los Derechos de NNA (CDN).

Para el analisis se partira del supuesto de que estamos hablando de investigaciones en
que se cuenta con adultos que acompanan los procesos investigativos, es decir, des-
de la clasificacion del tipo de participacion de los/as NNA en la investigacion de Shier
(2011), haremos alusion a investigaciones de tipo consultivas y colaborativas. Esto se
justifica desde el punto de vista de los derechos de los/as nifios/as, donde se establece
la necesidad de acompariamiento de los/as NNA de acuerdo con las necesidades de su
desarrollo, consideracion que es fundamental para su involucramiento en actividades de
investigacion.

Los criterios abordados seran: los requerimientos de investigadores/as idoneos que con-
duzcan estudios, los riesgos asociados al desarrollo de la investigacion, aspectos éticos
que emergen de las metodologias, las técnicas utilizadas en el desarrollo de la investiga-
cion y los aspectos asociados a la participacion de los/as NNA como coinvestigadores/as.

La idoneidad del investigador/a en investigaciones en que se involucra a NNA como
coinvestigadores/as. La idoneidad de los investigadores/as responsables de conducir es-
tudios esta estipulada en la legislacion chilena, como fue abordado en la seccion 2, donde
se indica que “(...) toda investigacion cientifica en seres humanos (...) debera ser realizada
siempre por profesionales idéneos en la materia...” (articulo 10, Ley 20.120 2006). Este
aspecto también es abordado por Emanuel (1999), identificandolo como una medida con-
creta para minimizar los riesgos que pueden estar presentes en una investigacion.

Desde la perspectiva de la idoneidad del equipo de investigacion, cuando se involucra
a NNA como parte de este, no es viable considerar el trabajo de los/as NNA en solitario
conduciendo investigaciones y, tal como se sefialaba al inicio de esta seccién, se podrian
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considerar a los/as NNA desde disefios consultivos o colaborativos, siendo necesario
sumar procesos de formacion que les permitan adquirir habilidades de acuerdo a sus
edades para la ejecucion efectiva de los roles asignados y la delegacion de funciones que
podrian realizar desde los lineamientos del/la investigador/a responsable.

Los/as investigadores/as responsables de un estudio que cuentan con NNA en calidad de
coinvestigadores/as debieran establecer, en el disefio de sus investigaciones, quiénes de-
sarrollaran cada una de las actividades de investigacion, asi como mecanismos de acom-
pafiamiento permanente a los/as NNA coinvestigadores/as, tanto en las actividades de le-
vantamiento de datos, como de analisis y reporte de estos. De esta manera se resguarda el
requisito de idoneidad y al mismo tiempo se permite la participacion activa de los/as NNA.
Adicionalmente, los investigadores/as debieran considerar a los/as NNA en todas las instan-
cias de discusion y planificacion de las actividades de estudio y debieran escuchar y con-
siderar sus opiniones. De esta manera, los/as NNA participan activamente en cada una de
las etapas y pueden aportar y actuar como cualquier miembro del equipo de investigacion.

Asi, como minimo, se espera que los/as NNA coinvestigadores/as puedan recibir entre-
namiento en metodologia de la investigacion que, dependiendo de las caracteristicas
de ellos/as, pueda abarcar desde conceptos generales del método cientifico, técnicas de
recoleccion de datos y el analisis de estos. Ademas, sera fundamental que puedan cono-
cer y reconocer sus derechos y deberes como coinvestigadores/as, asi como los aspectos
éticos relevantes para el proyecto en el que participan. De forma novedosa y como un
mecanismo para avanzar hacia la democratizacion del conocimiento, los entrenamientos
de NNA en investigacion deben incluir habilidades para la comunicacion cientifica, lo
que les permitira ser las voces de los proyectos.

A este respecto, destaca en Chile la experiencia de los clubes cientificos (Explora 2022)
que son parte del programa Explora del Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimien-
to e Innovacion (2022), donde se promueve la realizacion de proyectos de investigacion
cientifica propuestos por NNA, a través de la conformacion de clubes de ciencia en sus
escuelas, guiados por un docente y un asesor cientifico.

También destacar que en dos experiencias chilenas con NNA como coinvestigadores/as,
los/as investigadores/as responsables de los proyectos de investigacion (Bambs, Pascual
y Guerrero 2022; Saracostti 2021) han establecido como parte de sus disefios, instancias
de formacion en ciencias para los/as NNA, incluso articulando contenidos curriculares
de los cursos en que se encontraban NNA al momento de ejecutar el estudio o dejando
a disposicion de la comunidad materiales online para formar a NNA en ciencia e inves-
tigacion cientifica, incluyendo los aspectos éticos en el estudio del compromiso escolar
(Saracostti, De Toro y Veas 2022a; Compromiso Escolar 2022).

Por tanto, se sugiere que los/as investigadores/as incorporen en los disefios de la fase de
ejecucion de los estudios:

1. Establecer mecanismos de acompanamiento permanente a los/as NNA coinvestigadores/as.

2. Desarrollar entrenamiento a los/as NNA en areas relevantes y pertinentes a la investi-
gacion cientifica, las tematicas de la investigacion y los aspectos éticos.

3. Establecer mecanismos que permitan asegurar que los/as NNA conocen sus derechos
como parte del equipo de investigacion.

4. Establecer mecanismos en que los/as NNA conozcan sus funciones, tareas y tiempos
de participacion en la investigacion.

5. Establecer mecanismos de participacion activa del analisis y discusion de los datos
del proyecto.

Revista Colombiana de Bioética 18, no. 2 | 2023 | https://doi.org/10.18270/rcb.v18i2.4372


https://doi.org/10.18270/rcb.v18i2.4372

Alejandra I. Santana, Andrea V. Leisewitz, Paulina Bravo, Amanda Nogueira pp.-1-30

Riesgos y beneficios asociados a la investigacion en que se involucran NNA como
coinvestigadores/as. Uno de los criterios de la ética de investigacion es apreciar la re-
lacion riesgo/beneficio. Para esto, Emanuel (1999) sefiala que, aunque es inherente a la
investigacion, el grado de riesgo y beneficio es incierto, con mayor incertidumbre ain en
las primeras etapas. En el caso de la investigacion clinica, de acuerdo con este autor, puede
justificarse solo cuando: 1) los riesgos potenciales a los sujetos individuales se minimizan,
2) los beneficios potenciales a los sujetos individuales o a la sociedad se maximizan, y 3)
los beneficios potenciales son proporcionales o exceden a los riesgos asumidos. Todos los
riesgos son sobrellevados por los individuos, si bien pueden resultar en algtin beneficio
potencial, el beneficio principal es para la sociedad. Si bien esta descripcion se aplica a la
investigacion, se puede llevar al terreno de otras dreas del conocimiento en que se vean
involucrados/as NNA.

De acuerdo con la normativa chilena, el/la investigador/a responsable es quien debe
velar por el resguardo de los aspectos éticos de la investigacion, incluida la estimacion
de los posibles riesgos y beneficios que se deriven de la ejecucion del estudio. Si bien la
normativa no hace salvedades para los disefios que respondan a metodologias y disefios
participativos, es importante considerar que la responsabilidad por los riesgos a los que
se puedan someter los/as participantes no puede ser transferido desde los investigadores/
as adultos/as hacia los NNA coinvestigadores/as.

En el caso del disefio de investigacion en que se consideren a NNA coinvestigadores/
as, los/as investigadores/as responsables deberan consideran la estimacion de riesgos y
beneficios a dos niveles: para los/as participantes del estudio, que eventualmente puede
incluir NNA también, y para los/as NNA en su calidad de coinvestigadores/as.

Participar en una investigacion siempre supone riesgos para las personas, sin embargo,
desde la perspectiva de los/as investigadores/as, pocas veces se reflexiona sobre el riesgo
que puede existir para ellos/as, como conductores de la investigacion. En este caso, los/as
NNA podrian exponerse, desde su rol de coinvestigadores/as, a situaciones que puedan
vulnerar sus derechos.

Frente a esto, el equipo de investigacion adulto debera contar con protocolos que per-
mitan resguardar el cuidado de los/as NNA y estos deberan ser aprobados por instancias
institucionales como comités de ética que avalen la eticidad de las propuestas. Desde la
perspectiva legal, es fundamental contar con el consentimiento parental, por representa-
cién en el caso chileno, para que los/as NNA puedan involucrarse como coinvestigado-
res/as y asentimientos informados preparados especialmente para la edad y el desarrollo
de los/as NNA. En estos documentos se debe definir especificamente el rol que tendran
los/as NNA, las funciones que desempenaran y los procesos de capacitacion que podrian
requerir. Asimismo, es necesario declarar las medidas que el equipo de investigacién im-
plementara, para asegurar que los adultos que se relacionen con los/as NNA coinvestiga-
dores/as estén habilitados para hacerlo. Ademas de describir, segin las caracteristicas de
la investigacion, cudles seran los mecanismos para vigilar y reaccionar frente a eventuales
danos asociados a la participacion de los/as NNA, considerando tanto su integridad fisi-
ca, como emocional y social.

Es importante también estimar los riesgos asociados al proceso investigativo, por ejem-
plo, la carga que puede significar para un/a NNA sumarse a un equipo de investigacion
en calidad de coinvestigador/a, el tiempo que debe destinar, la prioridad que le da al
proyecto y la forma de responder a las expectativas de los investigadores adultos (Spriggs
y Gillam 2019).
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Por otra parte, un riesgo importante para la conduccion y la interpretacion de los resulta-
dos de investigacion, es que los/as NNA sean considerados solo como participantes en un
proyecto de investigacion, el cual esta disefiado y controlado por investigadores adultos
profesionales. Los/as NNA deben tener la oportunidad de participar en todo el proceso
de investigacion y en lo posible de poder tomar algunos liderazgos y actuar como inves-
tigadores ellos mismos, particularmente en estudios que apuntan a sus propias vidas y
entornos, de manera que puedan visibilizar tanto el conocimiento de los contextos como
los significados de sus propios derechos (Liebel y Markowska-Manista 2021).

Participar en una investigacion también supone beneficios, ya sea para las personas
como para la sociedad. Se espera que una investigacion tenga valor social, es decir, que
los resultados supongan un aporte a la sociedad, sin embargo, desde la perspectiva de
los/as investigadores/as, pocas veces se reflexiona sobre el beneficio que puede existir
para ellos/as, como conductores de la investigacion. En este caso, los/as NNA podrian
impactarse positivamente, desde su rol de coinvestigadores/as en multiples dimensio-
nes, incluyendo el aprendizaje practico del disefio y la ejecucion de un estudio hasta el
impacto en su autoestima a través de la posibilidad de expresar y aportar y del recono-
cimiento de su opinion.

Al considerar la perspectiva de los/as NNA como sujetos de derechos, los riesgos y los
beneficios pueden ser una tematica que dialogar con los/as NNA coinvestigadores/as an-
tes de dar inicio a la ejecucion de la investigacion, esto favorece los procesos reflexivos y
va levantando desde ellos mismos inquietudes y visiones que pueden ser lejanas para los
adultos. Lo anterior, sin eximir de las responsabilidades a los/as investigadores/as adultos
que conducen la investigacion.

Los/as investigadores/as deberan, por tanto, considerar en los disefios de los estudios:

1. La responsabilidad por los riesgos a los que se puedan someter a los/as participantes, lo
que debe quedar consignado en los consentimientos informados, esto incluye los consen-
timientos y los asentimientos aplicados a los/as NNA coinvestigadores/as.

2. Estimacion de riesgos tanto para los sujetos como para los/as NNA coinvestigadores/as.
Idealmente y de acuerdo con la edad de los/as NNA, hacerlos/as participes de esta estima-
cioén, incluyendo lo que para ellos/as puede concebirse riesgoso.

3. Establecer herramientas de proteccion de los/as NNA coinvestigadores/as que sean cono-
cidas y estén protocolizadas.

4. Estimacion de beneficios, tanto para los sujetos como para los/as NNA coinvestigadores/
as. Idealmente y de acuerdo con la edad de los/as NNA, hacerlos/as participes de esta es-
timacion, incluyendo lo que para ellos/as puede concebirse como beneficioso. Establecer
instancias de reflexion por parte de los/as NNA coinvestigadores/as que estén protocoli-
zadas de manera de hacerlos/as conscientes respecto de los beneficios que implica el ser
coinvestigadores/as de una investigacion.
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Aspectos éticos asociados a las metodologia y técnicas presentes en investigacio-
nes con NNA coinvestigadores/as. Los aspectos metodologicos estan estrechamente
relacionados con los aspectos éticos de una investigacion. Detras de cada apuesta o de-
cisién metodolégica subyace una consideracion ética. Habitualmente, esto incluye: la
estructura de los disefios, las estrategias de muestreo y reclutamiento, las aplicaciones de
consentimiento informado, la definicion y la aplicacion de instrumentos, las técnicas de
produccion de datos, la eleccion y el uso de técnicas de analisis de datos y las proyeccio-
nes asociadas a la divulgacion cientifica de los resultados.

En el caso del disefio en que se consideran NNA como coinvestigadores/as, tal como se
expuso en los modelos de Shier (2011), Lundy (2007) y de otros autores (Coyne y Car-
ter 2018; Christensen y Prout 2002; Kellett 2010; Lundy y McEvoy 2011; Shier 2018;
Cahill y Dadvand 2018), los/as NNA se pueden involucrar en cualquier momento o en
todos los momentos de la ejecucion del estudio.

Respecto a las estrategias de recoleccion de datos, se plantea que tanto para las construc-
ciones de instrumentos que tendran los/as NNA como coinvestigadores/as como para
las aplicaciones de NNA participantes de estudios, deben tratarse de medios diversos,
especialmente en el trabajo con NNA mas pequenios/as, para apoyarles a contribuir activa
y significativamente a la investigacion. Un ejemplo es el uso del enfoque mosaico (Clark
y Moss 2011, citado en Stokes 2020) que integra diversas estrategias: fotografia, dibujo,
catalogacion, ordenacion y clasificacion en formacion, lo cual puede beneficiar al o la
nifio/a ofreciéndole una multitud de modos de expresion a través de los cuales responder
a la pregunta de investigacion compartida.

La recoleccion de datos también deja un flanco ético para los/as NNA coinvestigadores/
as, quienes potencialmente pueden presionar a que otros/as NNA participen de la inves-
tigacion de la que ellos/as son parte (Spriggs y Gillam 2019).

Otra consideracion ética del proceso y de sus procedimientos tiene relacion con el respe-
to y la agenda de los/as NNA, esto implica que los/as investigadores/as adultos/as sean re-
ceptivos/as y sensibles con sus necesidades, puedan dar real cabida a sus intereses y sean
respetuosos/as de sus tiempos y planificaciones construidas en conjunto (Stokes 2020).

Para los procesos de analisis de datos se sugiere usar métodos que no sean invasivos, no
confrontativos y participativos, que animen a los/as NNA a interpretar sus propios datos
(Stokes 2020). En esta tarea se debe ser vigilante en que los investigadores/as adultos/as
no fuercen y dirijan el curso de los analisis.

Una consideracion ética significativa se relaciona con el vinculo entre los/as NNA y los/
as investigadores/as adultos/as que trabajan mas directo con ellos/as, lo que puede re-
sultar problematico con NNA mads pequenos/as. En una investigacion reportada, los/as
investigadores/as adultos/as no fueron lo suficientemente claros/as en limitar el tiempo y
las actividades que comprometian la participacion de los/as NNA en el estudio de 4 y 5
anos, ellos/as sefialaron que, una vez que el proceso finalizo, los/as extrafiaban. Eviden-
ciandose problemas en el manejo de expectativas de los/as NNA y los posibles impactos
emocionales no deseados en ellos/as (Stokes 2020).

En relacion con el acceso a datos que tendran los/as NNA coinvestigadores/as, se han
planteado inquietudes éticas respecto al privilegio que tendrian accediendo a datos que,
si no fueran coinvestigadores/as, no tendrian sobre personas de su red, pudiendo verse
enfrentados/as a conflictos de lealtades y obligaciones (Spriggs y Gillam 2019).
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Otra inquietud ética tiene relacion con la posibilidad de exponer a los/as NNA coinves-
tigadores/as a informacion angustiosa, por ejemplo, vivenciar situaciones angustiosas de
sus pares o la escucha de historias dificiles de otras personas. Esto puede provocarles
estrés o preocupacion, hacerles sentir responsables de ayudar a esas personas (Spriggs y
Gillam 2019).

Segun lo anterior, al momento de disefiar los estudios en que se consideran NNA como
miembros del equipo de investigacion y dado que estos/as se pueden involucrar en cual-
quier momento o en todos los momentos de la ejecucion, los/as investigadores/as debie-
ran considerar:

1. Integrar diversas instancias y herramientas para permitir que los/as NNA coinvestigadores/
as puedan expresar sus ideas y contribuir desde su particular perspectiva, incidiendo en
ajustes al disefio en caso de ser necesario.

2. Ser claros/as y respetuosos/as de las planificaciones establecidas en conjunto con los/as
NNA. Es decir, respetar las agendas, ser sensibles y respetar los tiempos particulares de
los/as NNA.

3. Considerar instancias en que se les recuerde a los/as NNA que su participacion en el estu-
dio es acotada y limitada en el tiempo y que se busca que sea una experiencia agradable
para ellos/as.

4. Instaurar estrategias de acompariamiento a los/as NNA coinvestigadores/as.

Promover la interpretacion de datos por parte de los/as NNA sin inducir sesgo y buscar
mecanismos acordes a su edad e intereses para esta tarea.

6. Considerar explicitamente dichas interpretaciones para el analisis y la discusion de los
resultados de la investigacion.

7. Considerar con antelacion mecanismos para evitar conflictos entre los/as NNA con relacion
a los datos a los cuales tienen acceso.

8. Buscar mecanismos de proteccion para los/as NNA respecto de la informacion angustiosa
a la que pudiesen verse expuestos/as.

Respecto a la participacion efectiva de NNA como coinvestigadores/as en investiga-
ciones. La participacion de NNA como coinvestigadores/as ha sido un aspecto abordado
en las secciones anteriores, destacando que no es suficiente declarar que participaran en
los disenios y procesos de investigacion, sino que se debe cuidar que esta participacion
sea efectiva.

Incluir a NNA como participantes activos de un equipo de investigacion es sin duda
innovador y se alinea con un enfoque que se mueve desde lo adultocéntrico hacia una
mirada centrada en los/as NNA; sin embargo, como en cualquier experiencia de parti-
cipacién ciudadana, esto podria convertirse en un acto mas bien simbolico y ganancial
para el equipo adulto, en desmedro de una experiencia significativa de participacion para
los/as NNA.

En el caso del involucramiento de nifios y nifias mas pequetios/as, deben hacerse opcio-
nes metodologicas para que los medios ofrecidos a los nifios/as puedan facilitar efectiva-
mente su participacion en el aspecto de la investigacion (Stokes 2020).

Por ello, la generacion de capacidades en los/as NNA sera fundamental, para que puedan
ejercer de manera efectiva un rol activo, lo que creara experiencias significativas de par-
ticipacion y permitira una real alianza colaborativa entre los/as investigadores/as adultos/
as que acompanan los procesos y los/as NNA que participan como coinvestigadores/as.
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Ahora bien, también se han manifestado preocupaciones éticas aludiendo a que el énfasis
en los derechos de los/as NNA por participar puede mermar otras consideraciones. Esto
implica que los/as adultos/as investigadores/as deban ser receptivos/as al derecho de los/
as NNA de negarse a participar y proteger toda forma de explotacion (Willumsen, Hu-
gaas y Studsred 2014). En la relacion de adultos y NNA es posible anticipar la posible
imposicion de ideas por parte de los investigadores profesionales y de no considerar ni
oir a los/as NNA, ya sea por su jerarquia o posicion superior en instituciones académicas
y a las normas de rigor cientifico que alli se aplican. En este sentido, es posible que el
riesgo de explotacion se vea incrementado.

Otra preocupacion ética asociada a la participacion de los/as NNA como coinvestigado-
res/as, se asocia a los potenciales conflictos de intereses y la falta de reflexividad por parte
de los/as investigadores/as adultos/as al incluirlos/as en sus estudios, donde eventual-
mente los intereses contrapuestos de los/as investigadores/as pueden prevalecer sobre los
intereses de los/as NNA coinvestigadores/as (Willumsen, Hugaas y Studsred 2014). En
esta misma linea, se plantea el conflicto ético en el caso de que los/as investigadores/as
adultos/as incorporen NNA investigadores/as para aprovechar sus relaciones y redes, las
cuales pueden estar al servicio de los objetivos de la investigacion, pues es mas probable
que sus pares, especialmente con quienes pueden tener relacion de amistad o compane-
rismo, estén mas disponibles de participar en el estudio (Spriggs y Gillam 2019). Esto
tiene implicancias respecto a la honestidad de los/as investigadores/as adultos/as en sus
razones para incluir NNA como coinvestigadores/as y los posibles problemas que pue-
den tener los/as NNA coinvestigadores/as con sus relaciones de pares. En este sentido,
puede existir un conflicto de expectativas por parte de los/as NNA coinvestigadore/as,
los/as cuales pueden pensar que, dado que forman parte del grupo de investigacion,
podran realizar un aporte significativo al abordaje de problematicas de su entorno di-
recto y, dado esto, podrian generar presiones entre sus pares para que participen como
sujetos de investigacion, afectando la voluntariedad de dichas personas. Por otra parte,
el que los/as NNA participen de una investigacion en la que se aborda su entorno directo
puede implicar la toma de conciencia de problematicas de las cuales no eran conscientes
(Graham et al. 2013), lo cual puede ser un riesgo importante si es que no se aborda de
manera adecuada por parte de los/as investigadores/as profesionales.

En sintesis, los/as investigadores/as debieran siempre tener presente que incluir NNA
como coinvestigadores/as implica responsabilidades para con ellos/as y considerar:

1. Generar capacidades en los/as NNA mediante instancias formativas adecuadas a sus edades
e intereses y facilitar su participacion

2. Propiciar que las experiencias de participacion sean significativas para los/as NNA,
que sean acotadas en el tiempo, gratas y que logren ver su impacto en la generacion
de conocimiento.

3. Generar mecanismos para proteger la sobreparticipacion que puede sobreexigir a los/
as NNA en las actividades concernientes a la investigacion.

4. Propiciar el equilibrio de los intereses de los/as NNA con los intereses de los/as inves-
tigadores/as.

5. Incluir a NNA en el equipo con base en la contribucion, la vision y las potencialida-
des que su insercion puede tener, mas que basados en relaciones personales u otras
argumentaciones.
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Consideraciones finales

Detenerse en el analisis de las implicancias éticas de la investigacion que incorpora a
NNA como coinvestigadores/as buscar iluminar una metodologia relativamente reciente,
la cual posee proyecciones interesantes aplicadas a diversos campos del conocimiento.
Su abordaje recuerda que lo que esta al centro de todo proceso de investigacion es la dig-
nidad de la persona y el respeto por ella y sus derechos inherentes, lo que cobra especial
interés cuando la practica investigativa involucra a NNA como pares que investigan con
investigadores/as adultos/as.

En la literatura y en este articulo se han destacado las ventajas de la participacion de los/
as NNA como coinvestigadores/as, tanto en lo concerniente al ejercicio de sus derechos
como a la innovacion metodolédgica de sumarlos en los disefnos de caracter participativo.

Algunos de los autores revisados resumen los problemas éticos de investigar con NNA
como coinvestigadores/as y hablan de resguardar permanentemente el equilibrio de po-
der dentro de la relacion de investigacion entre investigadores/as adultos/as y NNA coin-
vestigadores/as (Phelan y Kinsella 2013).

Fruto de la construccion de este articulo y de la practica profesional de sus autoras, es
posible establecer algunas ideas fuerza que permitan cerrar este analisis y abrir desafios
para quienes proyectan la incorporaciéon de NNA coinvestigadores/as en sus disefios.

Un aspecto a considerar, donde se articula la ética de investigacion y la legislacion local de
los paises en que se desarrollan los estudios, es conocer qué oportunidades o limitaciones
ofrece el marco normativo local para que NNA puedan sumarse como coinvestigadores/as
y como se puede proyectar el tipo y el alcance de participacion en el marco de un proyecto
(Shier 2011). Por ejemplo, en el caso de Chile, la normativa local exige que exclusivamente
adultos lideren la investigacion cientifica, limitando la participacion de NNA como coin-
vestigadores/as a las modalidades consultivas y colaborativas (Shier 2011).

Un elemento sugerido transversalmente en la revision bibliografica realizada, como un
especial garante de los aspectos éticos, es la capacidad reflexiva de los/as investigadores/
as que optan por esta metodologia. Esta reflexion es profunda, cercana a la practica, di-
namica en los momentos que surge y es aplicada, ya que significara cambios en el curso
de las acciones investigativas. Se requiere de una reflexion continua previa a la ejecucion
del proyecto y en cada momento del ciclo investigativo, revisando las cuestiones éticas
tanto para los sujetos participantes como en relacion con los/as NNA coinvestigadores/
as. Por ejemplo, la identificacion de requerimientos del o la NNA en relacion con el
analisis de los datos levantados por ellos/as, cuando dicho analisis no refleja la interpre-
tacion de los/as NNA, entre otras circunstancias propias del quehacer investigativo.

La actitud de reflexion permanente no solo se limita a los/as investigadores/as adultos/
as, también se expande a los comités éticos cientificos, quienes representan la regulacion
institucional en esta materia. Estos 6rganos colegiados deben tener la apertura de conocer
estos disefios, identificar sus ventajas y levantar estandares para resguardar a los/as NNA
que se involucran como coinvestigadores/as.

Por su patrte, la incorporacion de NNA coinvestigadores/as en una investigacion, no debe
ser una decisiéon tomada con ligereza. La inclusién de NNA como coinvestigadores/as es
una practica que requiere de preparacion, tanto del equipo de investigacion como de los/
as NNA. Para avanzar de forma efectiva en esto, se hace necesario establecer los objetivos
que persigue tener NNA como coinvestigadores/as, evitando su involucramiento como
una participacion simbélica y procurando que sea para reconocer el valor social y cienti-
fico que agrega tenerlos/as como agentes activos del proceso investigativo.
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Sumado a la preparacion del equipo, el discernimiento de incorporar a NNA como coin-
vestigadores/as debe implicar una exploracion honesta por parte de los/as investigadoras
respecto a las razones de su incorporacion. Los/as investigadores/as debieran estar conven-
cidos/as de que las razones por la cuales deciden involucrar a NNA como coinvestigadores/
as son del orden metodoldgico y de beneficio del estudio y no meramente por un reconoci-
miento de pares u otro beneficio personal. Es de particular importancia este punto, ya que
esta conviccion repercutira en el trato y el respeto a los/as NNA, evitara las sobreexigencias
y se estara trabajando para un beneficio mutuo de experiencias significativas.

Si bien el proceso investigativo tiene diversas aristas a cuidar desde el punto de vista
ético, algunos autores han referido, como un elemento escasamente documentado pero
muy relevante, el vinculo, la relacion afectiva entre el/la investigador/a adulto/a y los/as
NNA coinvestigadores/as (Spriggs y Gillam 2019). Asi, es necesario establecer limites en
relacion con la vinculacion afectiva y circunscribirla al tiempo y la tarea comprometida.
Se hace necesario comprender que los/as NNA requieren de establecer ciertos vinculos
de este tipo, de manera de sentirse confiados/as y seguros/as para la tarea que van a efec-
tuar. También pueden tener necesidades afectivas no resueltas en su entorno inmediato,
por tanto, se deben cuidar las expectativas y el manejo de este vinculo, evitando generar
danos en los/as NNA, especialmente en los/as mas pequenos/as.

Finalmente, los equipos e investigadores/as adultos/as deben disponer de condiciones y
recursos para trabajar con los/as NNA como coinvestigadores/as. En este sentido, espe-
cial inversion recae en la formacion en ciencia, método cientifico, tematicas especificas
de la investigacion y aspectos éticos involucrados. La formacion debe adecuarse a los/as
NNA con estrategias que les hagan sentido para un entrenamiento efectivo, utilizando
recursos didacticos que generen aprendizajes activos y significativos para ellos/as. Adi-
cionalmente, el trabajo de recoleccién de datos debiera iniciarse cuando los/as NNA se
sientan seguros/as de llevarlo a cabo, lo cual es posible que no coincida con los tiempos
del o la investigador/a responsable.

En materia de formacion en ética de investigacion, esta debe adecuarse al perfil de los/
as nifios/as, enfocarse en el respeto como valor central y entrenarse especialmente en el
proceso de consentimiento informado, su uso e implicancias, particularmente cuando
sera trabajado con sus pares.

Finalmente, invitar a los/as investigadores/as a innovar también en la forma de resguar-
dar los aspectos éticos en disenios con NNA coinvestigadores/as. La ética de investigacion
como ética aplicada es un referente vivo que esta al servicio de los tiempos y las tenden-
cias de investigacion que produzcan conocimiento de calidad, cuidando a las personas
involucradas de estos procesos.

Implicaciones éticas

Este trabajo corresponde a una revision bibliografica; eso implica que no requiere contar
la aprobacion de un Comité ético-cientifico. En Chile las regulaciones de los Comités éti-
co-cientifico (Ley 20.120, 2006) exigen someter investigaciones a consideracion de los
Comités cuando se desarrollen interacciones con personas o animales de experimentacion.
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